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1 INLEIDING 
" Ik vergeet alles, ik weet niets meer, ik kan niets meer, ik ben een dood element. " 
Dementie is een slopende ziekte. Het berooft de patiënt van zijn verstand en zijn persoon-
lijkheid. De gevolgen zijn dramatisch. Het verlies van controle over het eigen bestaan, het 
verlies niet meer te weten wie, wat en waar te zijn, het verlies van zelfstandigheid en dus 
als gevolg afhankelijkheid van de hulp van anderen. In dit boek zal voortdurend gesproken 
worden over 'patiënt' in plaats van bewoner (van een verpleeghuis), omdat het in dit onder-
zoek gaat over wat mensen te lijden hebben als ze geconfronteerd worden met dementie. 
Naast het leed voor de patiënt is er het leed van zijn naasten, zijn familie. Zij zijn getuigen 
van een ontluisterende aftakeling van een geliefd persoon. In de verzorging van patiënten 
met dementie wordt alles in het werk gesteld om de gevolgen van de ziekte voor de patiënt 
en zijn omgeving zo draaglijk mogelijk te maken. De patiënt wordt zolang mogelijk in zijn 
eigen vertrouwde woonomgeving verzorgd. Wanneer de zorg thuis of in het verzorgings-
huis niet langer meer mogelijk is, vindt opname plaats in een verpleeghuis. In 1992 werden 
in de Nederlandse verpleeghuizen meer dan 8000 mensen opgenomen met de diagnose 
'dementie'.1 
In het verpleeghuis worden hulpverleners geconfronteerd met vragen van familie naar 
de prognose en het beloop van dementie. "Hoelang gaat de ziekte nog duren ? Wat staat 
ons en de patiënt nog te wachten ?" en "wordt mijn familielid net als al die andere patiën-
ten ?" Deze laatste vraag verwijst naar een schrikbeeld van familieleden als zij bekend 
worden met het verpleeghuis en zijn bewoners. Zij komen op afdelingen in contact met 
medepatiënten die er in hun ogen slechter aan toe zijn en met patiënten die in een eindsta-
dium van dementie verkeren. Patiënten die de hele dag op bed liggen en met wie geen con-
tact meer mogelijk lijkt te zijn. In het verpleeghuis weet men moeilijk antwoord te geven 
op deze vragen van familie. De verpleeghuispraktijk laat immers een grote mate aan ver-
scheidenheid zien in verschijning- en beloopsvormen van dementie en uit onderzoek is er 
nauwelijks iets bekend over het beloop van dementie na opname in het verpleeghuis.2 
In het psychogeriatrisch verpleeghuis Joachim en Anna worden sinds 1976 van iedere 
patiënt gegevens over het beloop van zijn ziekte vastgelegd in een dossier. Na het overlij-
den van de patiënt wordt zijn dossier bewaard in het archief van het verpleeghuis. Tegen de 
hierboven geschetste achtergrond is het idee ontstaan om een retrospectief beschrijvend 
onderzoek te verrichten naar het beloop van dementie in het verpleeghuis op basis van het 
in al die jaren verzamelde dossiermateriaal. Inzicht in het beloop van dementie na opname 
in het verpleeghuis is van belang voor: 
diagnostiek, behandeling en verzorging; 
de beslissing over een opname in het verpleeghuis; 
voorlichting en begeleiding van familieleden; 
het organiseren van verpleeghuiszorg; 
onderwijs en wetenschap. 
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Het onderzoek is gesplitst in twee delen, een medisch deel en een psychologisch deel. 
Het medische deel is uitgevoerd en gerapporteerd door Koopmans, verpleeghuisarts in Joa-
chim en Anna/ Hij gaat in op de sterfte van patiënten met dementie bij opname in het ver-
pleeghuis, bet beloop van dementie in relatie tot bijkomende ziektes, medicaliegebmik en 
de progressiesnelheid waarmee het proces van dementie zich voltrekt. De rapportage van 
het psychologische gedeelte is de inhoud van de onderhavige studie. 
Zoals gezegd betreft het hier een retrospectief onderzoek. Dit betekent dat te werk moet 
worden gegaan met een achteraf opgezet onderzoeksplan. De keuze voor de aspecten van 
dementie die we in het onderzoek kunnen betrekken wordt bepaald door wat er in het ver-
leden in de dossiers is vastgelegd. 
Dossieronderzoek in Joachim en Anna heeft geleerd dat het mogelijk was retrospectief 
onderzoek te doen naar het beloop van functionele status (FS) en gedrag. Over deze aspec-
ten van patiënten met dementie zijn door de jaren heen systematisch observatiegegevens 
vastgelegd. In hoofdstuk 4 wordt hier nader op ingegaan. Bovendien kunnen we gebruik 
maken van een in het verpleeghuis gehanteerde indeling in stadia van dementie. Deze sta-
dia-indeling bestaat uit drie opeenvolgende stadia of niveau's van hulpbehoevendheid: be-
geleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid.4 Op basis van het dossiermateriaal 
stellen we ons in dit onderzoek de volgende centrale vragen: 
1. Wat is de ernst van dementie aan het begin van het verblijf in het verpleeghuis en 
welke factoren houden hiermee verband ? 
2. Wat is het beloop van dementie na opname in het verpleeghuis en welke factoren zijn 
hierop van invloed ? 
3a. Wat is de ernst van dementie vóór overlijden in het verpleeghuis en welke factoren 
houden hiermee verband ? 
3b. Hoeveel patiënten bereiken het eindstadium van dementie, hoelang duurt deze eindfa-
se en welke factoren spelen hierbij een rol ? 
In hoofdstuk 2 gaan we in op de diagnose 'dementie', de betekenis van dementie, veran-
deringen in het gedrag van de patiënt als gevolg van dementie en een mogelijk gevolg van 
dementie: opname in een verpleeghuis. 
Hoofdstuk 3 behandelt de literatuur over onderzoek naar het beloop van dementie in het 
algemeen en in het verpleeghuis in het bijzonder. 
Hoofdstuk 4 wordt ingeleid met een beschrijving van de plaats van het onderzoek: ver-
pleeghuis Joachim en Anna. Voorts wordt uiteengezet hoe het onderzoek is opgezet en 
welke methoden daarbij zijn gebruikt. 
In hoofdstuk 5 volgt een beschrijving van de onderzoekspopulatie. 
Hoofdstuk 6 gaat over het stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag van patiënten 
aan het begin van het verblijf in het verpleeghuis. 
In de hoofdstukken 7 en 8 worden de resultaten beschreven van twee deelonderzoeken 
naar veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag in de tijd na opname 
in het verpleeghuis. In hoofdstuk 7 gaat het over individuele beloopprofielen die gebaseerd 
zijn op de opeenvolgende stadia van hulpbehoevendheid gedurende het verblijf in het ver-
pleeghuis. Hoofdstuk 8 handelt over de veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid, 
FS en gedrag in met name het eerste jaar na opname in het verpleeghuis. 
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Een opname in het verpleeghuis eindigt doorgaans met het overlijden van de patiënt. 
Daarom wordt in hoofdstuk 9 aandacht besteed aan het toestandsbeeld van patiënten vóór 
overlijden. Daarnaast willen we nagaan welke patiënten wel of niet het eindstadium van 
dementie bereiken, de mate waarin dit voorkomt en hoelang zo'n eindfase duurt. 
Tenslotte geven we in hoofdstuk 10 een samenvatting en beschouwing over de belang-
rijkste resultaten van dit onderzoek en waar mogelijk vergelijken we onze resultaten met 
bevindingen van soortgelijk onderzoek. 
Elk hoofdstuk wordt ingeleid met een citaat opgetekend uit de mond van begeleidings-
behoeftige dementerende patiënten in Joachim en Anna. Het zijn immers de patiënten die 
ons iets kunnen vertellen over wat het betekent te dementeren en als gevolg daarvan opge-
nomen te zijn in het verpleeghuis. Elk hoofdstuk, waarin verwezen wordt naar de litera-
tuur, wordt afgesloten met een lijst van literatuur-referenties. 
Literatuur 
1. SIG. Jaarboek verpleeghuizen 1992. Ulrechu 1993. 
2. Boelen KWJ, Zwanikken GJ. Psychische stoornissen bij bejaarden. Stafleu's Wetenschappelijke Uitgevers-
maatschappij, Leiden, 1967. 
3. Koopmans КГСМ. Het leven, ziek zijn en sterven van dementerende verpleeghuispatiënten; een onderzoek 
naar morbidilcit, functionele status en mortaliteit. Dissertatie, Katholieke Universiteit Nijmegen, 1994. 
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2 DE OUDERE PATIENT MET DEMENTIE IN HET VER-
PLEEGHUIS 
" Het is wartaal wat ik spreek Ik weet het. Ik weet dat ik gek ben. Ik weet niet meer of ik 
van boven of van onderen leef. Ik zou zo graag een poosje een normaal mens willen zijn. " 
2.1 Inleiding 
Naar schatting vijf procent van de bevolking in Nederland van 65 jaar en ouder lijdt aan 
een ernstige vorm van dementie.1 Het voorkomen van dementie neemt exponentieel toe 
met de leeftijd.2 Met de vergrijzing van de bevolking neemt dus ook het aantal gevallen 
van dementie toe. Dementie wordt de 'stille epidemie' van de toekomst genoemd. 
In dit inleidende hoofdstuk wordt een aantal begrippen rondom 'dementie' nader uitge-
werkt. Tevens wordt het kader aangegeven waar binnen dit onderzoek plaats vindt: het ver-
pleeghuis. 
Wat is dementie ? Wat betekent dementie ? Hoe komt dementie tot uiting in het gedrag 
van de patiënt ? Wie zijn de patiënten die met dementie in het verpleeghuis worden opge-
nomen? Dit zijn de centrale vragen die in dit hoofdstuk achtereenvolgens aan bod zullen 
komen. 
2.2 Dementie als diagnose 
In deze paragraaf wordt achtereenvolgens geschreven over dementie als 'dementiesyn-
droom' en de twee belangrijkste oorzaken van dementie: de ziekte van Alzheimer en de 
mulli-infarctdementie. 
2.2.1 Het dementiesyndroom 
Er is de laatste jaren veel vooruitgang geboekt op het gebied van diagnostiek en het maken 
van (inter)nationale afspraken over de definitie van dementie. In Nederland heeft dit gere-
sulteerd in een nationale consensusbijeenkomst 'Diagnostiek bij het dementiesyndroom' in 
1988 in Utrecht.3 Daar werd dementie omschreven als: 
" een klinisch syndroom tot uiting komend in een stoornis van het gedrag, gekenmerkt door een achteruit-
gang van twee of meer cognitieve functies (waaronder het geheugen) bij een helder bewustzijn en door een 
duidelijke verstoring van de dagelijkse bezigheden van de patiënt. " 
Deze definitie bevat drie centrale elementen die iets zeggen over de toestand van de pa-
tiënt. Ten eerste moet er naast een achteruitgang van de geheugenfunctie ook sprake zijn 
van een achteruitgang op één of meer andere cognitieve functies. Ten tweede uit dementie 
zich in veranderingen in het gedrag die dermate ernstig zijn, dat het normale dagelijkse le-
ven verstoord raakt. Ten derde moet er sprake zijn van een 'helder' bewustzijn. Helder 
wordt hier bedoeld als 'intact'. Dit laatste is bedoeld ter onderscheiding van dementie van 
het delier, waarbij sprake is van een verlaagd bewustzijn. Voorts is vastgesteld dat de crite-
ria voor dementie van de Diagnostic Statistical Manual of mental disorders, versie drie, de 
'revised version', afgekort DSM-III-R, thans de meest aanvaarde zijn voor het stellen van 
de diagnose 'dementiesyndroom'.4 Deze criteria zijn:5 
A. Duidelijk aantoonbare stoornissen van het korte en lange termijn geheugen. 
B. Minstens één van de volgende criteria: 
17 
1. Stoornissen in het abstract denken. 
2. Oordeel- en kritiekstoomissen. 
3. Andere stoornissen van de hogere corticale functies zoals afasie, agnosie en 
apraxie. 
4. Persoonlijkheidsverandering. 
C. Stoornissen A en В leiden duidelijk lot een verstoring van werk of normale sociale 
activiteiten of relaties met anderen. 
D. De verschijnselen doen zich niet uitsluitend voor tijdens een delirante toestand. 
E. Of (1) of (2): 
1. De anamnese, lichamelijk onderzoek, of laboratoriumonderzoek wijzen op een 
specifieke organische factor, welke geacht wordt een oorzakelijk verband te 
hebben met de stoornis. 
2. Wanneer zulke factoren ontbreken kan een oorzakelijk organische factor wor­
den aangenomen als de stoornis niet toegeschreven kan worden aan een niet-or-
ganische factor, bijvoorbeeld depressie met cognitieve stoornissen. 
Het vijfde criterium, het organiciteitscriterium, is geschrapt omdat dit strijdig is met het 
syndromale karakter van de diagnose. In de definitie ontbreekt een tijdscriterium. Kortdu­
rende periodes van cognitieve achteruitgang, bijvoorbeeld na een narcose, zouden volgens 
deze DSM-III-R criteria als een dementiesyndroom gekarakteriseerd kunnen worden. Ver-
hey en Jolles stellen daarom voor om een tijdscriterium van minstens drie maanden aan de 
criteria toe te voegen.6 McLachlan et al. spreken in dit verband over een termijn van acht­
tien maanden.7 
De definitie doet geen uitspraak over oorzaken. In ongeveer 20% van de gevallen blijkt 
een dementiesyndroom omkeerbaar. Depressies, bijwerkingen van geneesmiddelen en me-
tabole ontregelingen blijken de belangrijkste behandelbare oorzaken.8'10 In de meeste ge­
vallen gaat het echter om een onomkeerbaar dementiesyndroom. In ongeveer de hein van 
deze gevallen wordt het dementiesyndroom veroorzaakt door de ziekte van Alzheimer ook 
wel (Seniele) Dementie van het Alzheimer Type, (S)DAT, of Alzheimer Dementie (AD) 
genoemd. Bij ongeveer 20% is sprake van een Multi-infarctdementie (MID), bij ongeveer 
10% een combinatie van AD en MID (MIX), terwijl de rest, ongeveer 20%, veroorzaakt 
wordt door nog tientallen andere oorzaken.311"18 Voor dit onderzoek beperken wij ons 
hoofdzakelijk tot de AD en de MID als de twee meest voorkomende vormen van dementie. 
2.2.2 De Alzheimer Dementie (AD) 
Kraepelin maakt in 1910 voor het eerst melding van de 'Alzheimersche Krankheit1, ge­
noemd naar de gelijknamige arts Alois Alzheimer, die in 1907 verschijnselen van 'Verblö-
dung' beschreef bij een 51-jarige patiënte met een 'eigenartige Erkrankung der Hirnrinde':19 
" Eine Frau von 51 Jahren zeigte als erste auffallige Krankheitserscheinungen Eifersuchtsideen gegen den 
Mann. Bald machte sich eine rasch zunehmende Gedächtnisschwache bemerkbar. Sie fand sich in ihrer 
Wohnung nich mehr zurecht, schleppte die Gegenstande hin und her, versteckte sie, zuweilen glaubte sie, 
man wolle sie umbringen und begann laut zu schreien. " 
Na haar dood vond Alzheimer in de hersenen van deze vrouw de voor deze ziekte ka-
rakteristieke 'seniele plaques' en 'neurofibrilaire tangles'. De oorzaak voor het ontstaan van 
deze verschijnselen is onbekend. De ziekte werd aanvankelijk beschreven als een presente-
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le aandoening, dat wil zeggen optredend vóór het 65ste levensjaar en daarmee onderschei-
den van de seniele dementie, die na de 65 jaar zou beginnen. Het leeftijdscriterium zou tot 
in de jaren 1960/70 een belangrijke rol blijven spelen. Nu is de gangbare gedachte dat het 
hier om één en dezelfde ziekte gaat.20,21 DSM-I11-R beschrijft drie criteria voor de 'primaire 
degeneratieve dementie van het Alzheimer type':5 
A. Dementie. 
B. Sluipend begin met een doorgaans progressief verlopende deterioratie. 
С Alle andere specifieke oorzaken van dementie zijn door anamnese, lichamelijk en la­
boratoriumonderzoek uitgesloten. 
Naast de DSM-III-R criteria voor dementie zijn de criteria van de National Institute of 
Neurological and Communicative Disorders and Stroke - Alzheimer's Disease and Related 
Disorders Association, afgekort NINCDS-ADRDA, het meest aanvaard voor het stellen 
van de diagnose AD.4 , 2 2 '2 3 Deze criteria komen grotendeels overeen met de DSM-III-R cri­
teria, maar zijn beter geoperationaliseerd. De NINCDS-ADRDA werkgroep in de Verenig­
de Staten onder leiding van McKahnn stelt dat dementie een op gedrag gebaseerde diagno­
se is, waarbij het mogelijk is met een bepaalde mate van zekerheid te spreken over AD.22 
Er is sprake van 'probable' AD bij een typisch sluipend begin en een geleidelijke pro­
gressie en er zijn geen andere lichamelijke afwijkingen die in verband kunnen worden ge­
bracht met de progressieve stoornissen in het cognitieve functioneren. 
Er is sprake van 'possible' AD in die gevallen waarbij evenmin sprake is van specifiek 
lichamelijke afwijkingen of afwijkingen waarvan onzeker is of deze de oorzaak zijn, maar 
waar een typisch sluipend en geleidelijk beloop ontbreekt. 
Er is sprake van 'definite' AD in die gevallen waarbij tijdens het leven sprake was van 
'probable' AD en bij autopsie in de hersenen de histopathologische kenmerken van demen­
tie zijn aangetroffen. 
Ofschoon de diagnose pas na de dood door pathologisch onderzoek van de hersenen met 
definitieve zekerheid is vast te stellen, kan met de genoemde criteria de diagnose AD met 
een betrouwbaarheid van 80 à 90% op grond van klinische verschijnselen gesteld wor-
den.24"29 
AD komt meer voor bij vrouwen dan bij mannen.1,21·30"34 De ziekte openbaart zich in bij-
na alle gevallen na het 40ste levensjaar en met name boven de 70 jaar.3536 De incidentie 
neemt toe met de leeftijd tot ongeveer 90 jaar, om daarna weer af te nemen.37 De prevalen-
tie voor AD neemt van ongeveer 0,5% voor 60 tot 69-jarigen, toe tot ruim 10% voor 80 tot 
89-jarigen.38 Hoewel AD geen gevolg is van het ouder worden, heeft de oudere mens wel 
een verhoogd risico op het krijgen van AD.1,18,39 Erfelijkheid speelt weliswaar een rol, maar 
in de meeste gevallen komt AD geïsoleerd voor.13,40 Onderzoek naar andere risicofactoren 
zoals hersentrauma(ta), een relatief hoge leeftijd van de moeder bij de geboorte en depres-
sief) in de voorgeschiedenis, heeft tot nu toe weinig eenduidige resultaten opgeleverd.33-41 
De gemiddelde ziekteduur van AD is ongeveer 7 jaar met een spreiding van minder dan 
twee tot meer dan 20 jaar.7,21 -36·37·42·43 Twintig tot 30% leeft langer dan 10 jaar met AD.35 
Vergeleken met gezonde leeftijdsgenoten hebben AD-patiënten een kortere levensver-
wachting.25·44,45 Dit wordt toegeschreven aan een verzwakking van het immuunsysteem in-
herent aan de dementie met als gevolg een grotere sterfte door bijkomende ziektes, zoals 
bijvoorbeeld een longontsteking.1 
19 
2.2.3 De Multi-infarctdementie (MID) 
Lange tijd gold cerebrovasculaire insufficiëntie, in de volksmond 'aderverkalking', als de 
belangrijkste ooizaak van dementie. Niet alleen blijkt nu AD de belangrijkste ooizaak van 
dementie te zijn, maar bovendien blijkt ook de idee ovei de ooizaak van deze vorm van de-
mentie niet juist te zijn.46 In 1974 introduceerde Hachinski de term Multi-infarctdementie 
(MID) om de onderliggende oorzaak van het infarct te benadrukken.47 De MID wordt ver-
oorzaakt door een opeenstapeling van kleine en grote herseninfarcten: multi-infarcten. 
Soms kan een groot infarct of cerebrovasculair accident (CVA) verantwoordelijk worden 
geacht voor de dementie. Soms kan er ook sprake zijn van zogeheten 'silent strokes', die 
objectief niet kunnen worden waargenomen. Over het algemeen wordt MID als de belang-
rijkste vorm van vasculaire dementie beschouwd.30 DSM-III-R biedt de volgende criteria 
voor MID:5 
Α. Dementie. 
В. Stapsgewijs verlopende deterioratie met vroeg in het begin lacunaire spreiding van de 
tekorten. 
С Focale neurologische 'signs' and 'symptoms' (bijvoorbeeld verhoogde peesreflexen, 
voetzoolreflex volgens Babinski, pseudo-bulbair syndroom, loopstoornissen, párese 
aan een extremiteit). 
D. Aanwijzingen vanuit de anamnese, het lichamelijk onderzoek of het laboratoriumon-
derzoek van een ernstige cerebrovasculaire ziekte, die geacht wordt een etiologisch 
verband te hebben met de stoornis. 
Naast de DSM-III-R criteria wordt veelvuldig gebruik gemaakt van de Hacbinski-
(ischemie)score.48 Deze wordt berekend aan de hand van dertien klinische kenmerken van 
MID (tabel 2.1). De aanwezigheid van een kenmerk levert één of twee punten op; afhanke-
lijk van het gewicht dat aan een kenmerk wordt toegekend in de diagnose. De optelsom 
van het aantal punten is de Hachinski-score. 
TABEL 2.1 Clinical characteristics of multi-infarcl dementia 
- abrupt onset 2 
- fluctuation course 2 
- stepwise deterioration 1 
- history of hypertension 1 
- history of stroke 2 
- emotional lability 1 
- depression 1 
- associated atherosclerosis 1 
- focal neurological symptoms 2 
- focal neurological signs 2 
- somatic complaints 1 
- nocturnal confusion 1 
- relative preservation of personality 1 
Hachinski, et al. 1975 
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De Hachmski-score wordt bovendien vaak gebruikt bij de differentiatie van AD en 
MID AD-patienten halen doorgaans geen hogere score dan 4, terwijl de meeste MID-pa-
tienten een score halen van 7 of hoger4 9 5" Uit studies naar de validiteit van de Hachinski-
score blijken niet alle klinische kenmerken even goed te differentieren tussen AD en MID 
De kenmerken 'sudden onset', 'fluctuation course', 'history of stroke' en 'neurological signs' 
en 'symptoms' leveren de grootste verschillen op tussen beide diagnoses, terwijl de overige 
kenmerken niet of veel minder voor de differentiatie van belang zijn 5 0 , э 5 8 Doordat bij lang 
niet alle patiënten sprake is van dezelfde typische kenmerken, is de betrouwbaarheid van 
de diagnose MID met 60 tot 70% lager dan bij de AD 5 0 5 s 596° 
MID onderscheidt zich epidemiologisch van AD door een begin op jongere leeftijd, 
door meer slachtoffers te maken onder mannen dan onder vrouwen en een gemiddeld kor-
tere ziekteduur van ongeveer 5 jaar tegenover gemiddeld 7 jaar voor AD 17 x A2 6162 
In ongeveer 10% van alle gevallen is sprake van een combinatie van AD en MID 
(MIX) Uit de literatuur zijn ons geen aparte studies bekend naar deze mengvorm van de-
mentie De diagnose MIX heeft een lage betrouwbaarheid ,5 De Hachinski-score bijvoor-
beeld, blijkt geen goed hulpmiddel bij het onderscheiden van MID en MIX49 " 
2.3 Het begrip dementie 
De term 'dementie' is afgeleid van het latijnse woord 'mens', dat 'geest' betekent 'De-ment' 
betekent dus letterlijk 'ont-geestelijkt' De toestand van dement zijn wordt bereikt in het 
eindstadium van dementie dat zich kenmerkt door apathie, inactiviteit, mutisme, volledige 
afhankelijkheid in de Algemene Dagelijkse Levensverrichtingen (ADL), volledige inconti-
nentie en bedlegengheid Een stadium dat veelal ook wordt aangeduid als 'vegeterend', om-
dat elke vorm van hoger psychisch functioneren niet meer bestaat of niet meer kan worden 
waargenomen De patient is niet meer communicatief en geeft geen blijk meer van herken-
ning De demente patient is de personificatie van de 'aanwezige afwezige' 
Aan het eindstadium van dement zijn gaat een proces van dementeren vooraf, waarbij 
alle in het leven opgedane kennis, ervaring, contacten en de persoonlijkheid successievelijk 
verloren gaan In de volksmond wordt het proces van dementeren 'verkindsen' genoemd, 
hetgeen verwijst naar de regressie in het gedrag, gedrag dat doet denken aan het gedrag 
van een kind 
In de praktijk worden de begrippen 'dement' en 'dementerend' vaak door elkaar gebruikt 
hetgeen leidt tot spraakverwarring Familieleden van dementerende patiënten protesteren 
tegen het woord 'dement' "zij is niet dement" zegt een dochter over haar 'dementerende' 
moeder die door anderen 'dement' wordt genoemd Hiermee wordt bedoeld dat de demen-
terende patient niet zonder geest is, maar anders dan voor hem of haar normaal op zijn om-
geving betrokken is De verstandelijke vermogens brokkelen weliswaar af, maar de 'ge-
voelsmens' blijft tot het eindstadium van dementie zichtbaar 63 Zolang een patient niet m 
een eindstadium van dementie verkeert, is het daarom beter te spreken over een 'demente-
rende' patient 'Dementeren' onderstreept bovendien het procesmatige karakter van demen-
tie 
Naast de aftakeling van verstandelijke vermogens en herinneringen biedt de veranderde 
geestesgesteldheid van de patient soms nieuwe mogelijkheden voor het contact met de 
mensen in zijn omgeving Bijvoorbeeld een nors en contactschuw mens, die door de de-
mentie verandert in een vriendelijk en contactbehoeftig persoon 
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2.4 Veranderingen in gedrag 
Dementie komt tot uiting in veranderingen in het gedrag.3 Ten aanzien van gedrag wordt 
zeer uiteenlopende terminologie gebruikt. De volgende te onderscheiden dimensies van ge-
drag zijn even arbitrair als ook gangbaar binnen de psychogeriatrie:64"67 
A. Cognitief functioneren: onder andere geheugen, oriëntatie, aandacht, waarneming, 
denken, oordelen, taal en praktisch handelen. 
B. Functionele status (FS): de toestand van het geheel aan functies dat nodig is om als 
mens zelfstandig te kunnen functioneren, zoals mobiliteit, continentie en de ADL. De 
ADL kan weer onderverdeeld worden in: 
1. Instrumentele ADL-functies (I-ADL), die nodig zijn voor de aanpassing van het 
individu aan zijn omgeving, bijvoorbeeld het omgaan met geld, boodschappen 
doen, het voeren van een huishouding en reizen. 
2. Basis ADL-functies (B-ADL), de zelfzorg ten aanzien van het eigen lichaam, 
zoals wassen, kleden, eten en toiletgang.68·69 
C. Gedrag: gedrag in engere zin. Gedrag als een restcategorie naast het cognitieve func-
tioneren en de FS. Hieronder worden verstaan de veranderingen in persoonlijkheid en 
affect, bijvoorbeeld zwaarmoedigheid, angsten en fobieën; en gedragsstoornissen zo-
als agitatie, achterdocht, zwerfgedrag, zinloos repetitief gedrag, agressie, slaapstoor-
nissen en activiteitsstoornissen, zoals het verzamelen of verstoppen van spullen.70"72 
Het falende geheugen, een sine qua non van de diagnose, is het meest prominente ken-
merk van dementie. Het is dan ook niet vreemd dat dementie primair gezien wordt als een 
proces van achteruitgang in het cognitieve functioneren.3,5,22,42 Door dit overheersend cog-
nitieve denken is binnen het onderzoek naar dementie relatief weinig aandacht besteed aan 
FS en gedrag.73,74 Onder invloed van de steeds groter wordende behoefte aan informatie 
over de ernst van dementie en de betekenis van dementie in termen van zorgbehoefte, kwa-
liteit van leven, zorgbelasting voor familie en omgang met dementerenden groeit echter 
ook de belangstelling voor de non-cognitieve aspecten van dementie.75,76 
Er is nog een ander belangrijk argument om meer aandacht te besteden aan de non-cog-
nitieve aspecten van dementie. Bij meetinstrumenten met betrekking tot het cognitieve 
functioneren is vroegtijdig sprake van een "bodem-effect', dat wil zeggen een moment in 
het proces van dementie waama geen verdere cognitieve achteruitgang meer gemeten kan 
worden.77"79 Veranderingen in FS en gedrag kunnen daarentegen langer in de tijd gemeten 
worden. Er bestaat echter geen enkel meetinstrument om het totale spectrum aan verande-
ringen in gedrag in kaart te brengen.7 
Onderzoeksresultaten wijzen op een positief verband tussen cognitief functioneren en 
PS 80-84 j j o e s ] e c n t e r he t cognitieve functioneren des te slechter de ADL-functies. Lichte 
cognitieve functiestoornissen hoeven daarentegen niet altijd samen te gaan met het ontbre-
ken van of met lichte stoornissen in FS. Andere factoren dan het cognitieve, bijkomende 
(chronische) ziektes of een depressie, kunnen de FS negatief beïnvloeden.85"86 
Veranderingen in gedrag (gedrag in engere zin) verschillen volgens Reisberg in twee 
opzichten van veranderingen in de andere twee dimensies van gedrag: het 'cognitieve' en 
het 'functionele':67 
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1. In cognitief en functioneel opzicht doen zich vroeg of laat in het proces dezelfde ver-
anderingen voor bij alle patiënten, terwijl de diverse gedragsstoornissen niet bij alle 
patiënten worden waargenomen. Sommige patiënten worden bijvoorbeeld achter-
dochtig, terwijl dat bij anderen niet voorkomt.87"89 
2. Het beloop van gedrag is niet lineair, dat wil zeggen er is geen sprake van alsmaar 
toenemende gedragsstoornissen. In het algemeen bereiken gedragsstoornissen in een 
vergevorderd stadium van dementie een piek in ernst en omvang, om daarna in een 
eindstadium afte zwakken of niet meer voor te komen.67,90'5 
Het voorkomen van gedragsstoornissen wordt niet alleen in verband gebracht met de 
hersendysfunctie en de ernst van cognitief dysfunctioneren, maar wordt ook gerelateerd 
aan de premorbide persoonlijkheid van de patiënt, zijn leefstijl en zijn reactie op de 
dementie.88,91,96"101 Uit onderzoek van O'Connor bleek dat 39% van de gedragsstoornissen 
een direct gevolg was van de dementie.102 In de overige gevallen was de oorzaak een on-
derliggend somatisch lijden, een bijwerking van medicijnen, een premorbide persoonlijk-
heidsstoornis of een bijkomend psychiatrisch ziektebeeld, bijvoorbeeld een depressie. 
In sommige studies worden depressies vaker geconstateerd bij MID- dan bij AD-pa-
tiënten.88·103104 Bucht et al. vergeleken de aard en omvang van gedragsstoornissen tussen 
AD- en MID-patiënten in een vergelijkbaar stadium van dementie. AD-patiënten vertoon-
den vaker en meer verschillende gedragsstoornissen dan patiënten met MID.105 De onder-
zoekers geven daar de volgende verklaring voor. Bij MID-patiënten zou sprake zijn van 
een relatief langer behoud van persoonlijkheid en sociale contactmogelijkheden, onder an-
dere de spraak, waardoor MID-patiënten een relatief beter contact hebben met hun omge-
ving. Fisher et al. vergeleken het voorkomen van depressieve verschijnselen in verschillen-
de stadia van dementie tussen AD- en MID-patiënten. Bij MID-patiënten was er geen ver-
schil tussen de verschillende stadia van dementie wat betreft het voorkomen van depressie-
ve verschijnselen. Dit was wel het geval bij de AD-patiënten. In de ernstigste stadia van 
dementie kwamen verschijnselen van depressie minder voor bij AD-patiënten.106 Sommige 
onderzoekers stellen vast dat mannen zich in hun dementie agressiever uiten dan vrou-
wen.64107 Anderen kunnen dat niet bevestigen.90108 In enkele studies wordt gevonden dat 
dementerende vrouwen zich depressiever gedragen dan mannen109110 en vaker angstig 
zijn.111 
2.5 Opname in het verpleeghuis 
Een dementerende patiënt is na verloop van tijd niet langer in staat zijn leven zonder de 
hulp van anderen te organiseren. Het is meestal de familie die de zorg gaat dragen voor de 
dementerende patiënt. Zonder deze steun wordt de patiënt eerder opgenomen in een 
verpleeghuis.112 De patiënt wordt zolang mogelijk in de eigen vertrouwde woonomgeving 
thuis of in het verzorgingshuis verzorgd. 
Wanneer de patiënt in een ernstig stadium van dementie verkeert, dat wil zeggen dage-
lijks 24 uur zorg en toezicht nodig heeft, en de zorgmogelijkheden hiertoe thuis wegvallen, 
niet langer toereikend zijn of zijn uitgeput, komt het tot een opname in een verpleeg-
huis.11311S Bij de beslissing tot opname in een verpleeghuis is naast de ernst van de demen-
tie de subjectief ervaren belasting door de verzorgers van de patiënt van doorslaggevend 
belang.112116"120 Het voorkomen van één of meer van de volgende problemen is vaak de 
aanleiding voor opname: incontinentie, slaapstoornissen, (nachtelijk) zwerfgedrag, niet 
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meer herkend worden door de patiënt, a-communicatie, tegenwerking bij de verzorging, 
agressie, het bij voortduring claimen van aandacht, smeren met faeces en gevaarlijk gedrag 
in het omgaan met vuur, gas of in het verkeer.102-117121123 Alleenwonenden zonder steun 
van familie hebben een grotere kans in een eerder stadium van dementie te worden opge-
nomen. Gehuwden daarentegen zouden in een relatief later stadium worden opgeno-
men. n 5 · 1 2 4 1 2 6 De afwezigheid van een verzorgend milieu of een weinig draagkrachtig ver-
zorgend milieu en het voorkomen van ernstige gedragsstoornissen predisponeren tot ver-
pleeghuisopname van patiënten in een ernstig stadium van dementie. 
Welk deel van het totale aantal ernstig dementerende patiënten uiteindelijk wordt opge-
nomen in een verpleeghuis is niet precies bekend. Op basis van follow-up onderzoek bij 
thuis wonende patiënten wordt geschat dat twee van de drie patiënten ooit wordt geïnsti-
tutionaliseerd.127'13* Naar schatting verblijft de helft van de patiënten in een emstig stadium 
van dementie in een institutionele setting.134 
We hebben drie studies gevonden waarin patiëntkenmerken worden beschreven van ver-
pleeghuispatiënten met dementie.13S137 Van Dijk et al. deden onderzoek naar de overleving 
van 606 patiënten met dementie opgenomen in de jaren 1982-1988 in een verpleeghuis in 
Rotterdam.137 Van Houte et al. verrichtten een retrospectief onderzoek naar de ziekteduur 
van 127 verpleeghuispatiënten met dementie, opgenomen in de jaren 1979-1983.135 Van 
Loo et al. onderzochten de mate van hulpbehoevendheid van 902 psychogeriatrische pa-
tiënten opgenomen in de jaren 1973-1987.136 In 62 tot 72 procent van de gevallen was de 
patiënt een vrouw.135"137 De gemiddelde leeftijd bij opname was 80 tot 81 jaar.135"137 Man-
nen waren gemiddeld jonger dan vrouwen.137 Ruim een derde van de patiënten was 
gehuwd,135136 bijna 60% weduwe of weduwnaar.135 Mannen waren vaker gehuwd dan 
vrouwen.136137 Twee weken na opname was 43,7% van alle patiënten begeleidingsbehoef-
tig, 35,4% verzorgingsbehoeftig en 20,8% verplegingsbehoeftig.136 De gemiddelde ziekte-
duur tot aan de opname in het verpleeghuis was (bijna) 5 jaar,135137 de gemiddelde opna-
meduur 2,9 jaar.13S Van Houte et al. vonden een totale ziekteduur van 7,7 jaar.135 De meeste 
tijd van het proces van dementie wordt dus thuis of in het verzorgingshuis doorgebracht. 
2.6 Conclusies 
Dementie is een klinisch syndroom dat tot uiting komt in een stoornis van het gedrag, ge-
kenmerkt door een achteruitgang in twee of meer cognitieve functies, waaronder het ge-
heugen, bij een helder bewustzijn en een duidelijke verstoring van de dagelijkse bezighe-
den van de patiënt. De thans meest aanvaarde criteria die gebruikt worden om een demen-
tiesyndroom vast te stellen zijn de criteria van DSM-III-R. 
De AD en de MID zijn bij 50%, respectievelijk 20% van alle patiënten de twee belang-
rijkste oorzaken van dementie. De NINCDS-ADRDA criteria vormen een belangrijke aan-
vulling op de DSM-III-R criteria voor het stellen van de diagnose AD. Voor het stellen van 
de diagnose MID wordt naast de DSM-III-R criteria veelvuldig gebruik gemaakt van de 
Hachinski-(ischemie)score. 
De AD onderscheidt zich onder andere van de MID door een begin op (nog) oudere 
leeftijd, een langere ziekteduur en door vaker bij vrouwen voor te komen dan bij mannen. 
Daar waar wij in deze publicatie verder zullen spreken over 'dementie' bedoelen we een 
onomkeerbaar, al dan niet progressief, dementiesyndroom. 
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Dementie impliceert een proces van geestelijke en lichamelijke aftakeling. Binnen dit 
proces zijn twee fasen te onderscheiden: de fase van dementeren en de fase van dement 
zijn. Tijdens de fase van dementeren voltrekt zich het feitelijke proces van de ontgeestelij-
king (dementie). De patiënt verliest weliswaar zijn verstandelijke vermogens, maar blijft 
als gevoelsmens in contact met zijn (sociale) omgeving. Aan het einde van de dementering 
bereikt de patiënt de fase van het 'dement' zijn, het eindstadium van dementie. De ontgees-
telijking is dan compleet, een verdere achteruitgang lijkt niet meer mogelijk. In dit stadium 
is het gevoelsleven van de patiënt dermate verzwakt dat contact niet of nauwelijks meer 
mogelijk lijkt te zijn. De 'demente' patiënt wekt de indruk van een lichaam zonder geest. 
Wanneer we in het navolgende spreken over een 'dementerende' patiënt dan bedoelen we 
daarmee de patiënt die het eindstadium van dementie nog niet bereikt heeft. Met een 'de-
mente' patiënt bedoelen we de patiënt in het eindstadium van dementie. Daar waar gespro-
ken wordt over 'een patiënt met dementie' kan het één van de twee of beide patiënten be-
treffen. 
Dementie uit zich in veranderingen in gedrag. Aan gedrag zijn drie dimensies te onder-
scheiden: 
A. Cognitief functioneren. 
B. Functionele status. 
C. Gedrag in engere zin, in termen van persoonlijkheidsveranderingen, veranderingen in 
affect en gedragsstoornissen. 
Als we in het vervolg spreken over 'gedrag' dan bedoelen we daarmee gedrag in de 
laatstgenoemde betekenis van het woord: veranderingen in persoonlijkheid, in affect en 
gedragsstoornissen. 
Het is niet bekend hoeveel van het totale aantal patiënten met dementie uiteindelijk 
wordt opgenomen in een verpleeghuis. Op basis van follow-up onderzoek schatten we dat 
twee op de drie patiënten (reit tijdens het proces van dementie wordt opgenomen in een 
verpleeghuis. Behalve dat er sprake moet zijn van een minimale emst van dementie zijn 
het naast ernstige gedragsstoornissen vooral sociale omgevingsfactoren, zoals woonsituatie 
en burgerlijke staat, alsmede de draagkracht van het verzorgende milieu, die het moment 
bepalen waarop opname in het verpleeghuis plaatsvindt. De meeste tijd van zijn ziekte ver-
blijft de patiënt thuis in de eigen woonomgeving. 
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3 HET BELOOP VAN DEMENTIE IN DE LITERATUUR 
" Vroeger kon ik alles. Nu kan ik niks meer. Soms ben ik net een klein kind dat overal bij 
geholpen moet worden en ik ben bang dat het steeds erger wordt. " 
3.1 Inleiding 
Een dementie kenmerkt zich in het algemeen door een progressief beloop: een aaneenscha-
keling van gedragsveranderingen in de tijd tussen het begin van dementie en het levensein-
de. Het beloop van dementie na opname in het verpleeghuis is nog weinig onderzocht. De 
meeste van de door ons gevonden studies zijn veelal van buitenlandse origine en hebben 
betrekking op niet-geïnstitutionaliseerde patiënten.136 Bij deze 'out-patients' is institutiona-
lisering juist een belangrijke reden uit te vallen voor verder longitudinaal onderzoek. Bo-
vendien zijn studies moeilijk vergelijkbaar door onderlinge verschillen in onderzoekspopu-
laties, diagnosecriteria en methoden. 
De meeste onderzoekspopulaties bestaan in hoofdzaak uit patiënten met een AD. Blijk-
baar leent de AD zich het best voor een bestudering van het beloop. Van de AD wordt im-
mers verondersteld dat zij zich geleidelijk ontwikkelt volgens een vast patroon van succes-
sievelijke veranderingen in gedrag.37 Dit in tegenstelling tot de MID waarbij een grillig be-
loop verondersteld wordt: 'abrupt onset', 'fluctuation course' en 'stepwise deteriora-
tion'.9·38·39 
De klinische presentatie en het beloop van de AD kent een grote verscheidenheid.17·40"*5 
In het algemeen wordt aangenomen dat het bij de AD om één en dezelfde ziekte gaat, maar 
dat persoonskenmerken, omgevingskenmerken en bijkomende ziektes het beloop wezenlijk 
beïnvloeden.46"48 Volgens Dillmann en Stam moet echter op basis van recent moleculair-bi-
ologisch en moleculair-genetisch onderzoek een vraagteken worden gezet achter het idee 
van één ziekte-eenheid bij de AD.49 
In dit hoofdstuk wordt het beloop beschreven van de AD zoals dat in de literatuur wordt 
gepresenteerd. Het beloop van de AD wordt beschreven vanuit twee invalshoeken. Ten 
eerste met behulp van een indeling in stadia van dementie: fasen in het proces die van el-
kaar te onderscheiden zijn. Ten tweede in termen van progressiesnelheid: de snelheid 
waarmee veranderingen in het dementieproces zich voltrekken. 
Het hoofdstuk wordt afgesloten met een overzicht van onderzoeksgegevens over het be-
loop van dementie na opname in het verpleeghuis. 
3.2 Het begin van dementie 
In sommige gevallen ontstaat een dementie vrij plotseling, na een hersentrauma of een 
CVA bijvoorbeeld, maar in verreweg de meeste gevallen wordt dementie gekenmerkt door 
een sluipend begin. Zo'n begin is karakteristiek voor de AD. De term 'sluipend' duidt op 
een glijdende overgang van 'normale' naar 'pathologische' geheugenstoornissen. In deze ge-
vallen is het beginmoment van dementie moeilijk te achterhalen en min of meer arbitrair 
vast te stellen. Dit probleem wordt treffend weergegeven in het boek 'Een man wordt oud 
en sterft' van Mark en Dan Jury:50 
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" We zijn er nooit achter gekomen wanneer 'het' gebeurde. En toen kwam de dag dat opa zijn auto in de ga-
rage zette om er gewoonweg nooit meer in te rijden. We hebben pas veel later gehoord dat opa door een 
vriend geheel verward werd aangetroffen - blijkbaar gedurende een van zijn 'vlagen ' -; hij zat in zijn auto 
en wist niet wie hij was of hoe hij naar huis moest. " 
Aangezien het ontbreekt aan exacte medische parameters, zoals bloedproeven of her-
senfoto's om dementie te diagnostiseren, is de diagnosticus aangewezen op de hetero-
anamnese van personen uit de directe omgeving van de patiënt. De auto-anamnese is im-
mers onbetrouwbaar door geheugenstoornissen, desoriëntatie in tijd en de oordeel- en kri-
tiekstoornissen inherent aan de diagnose dementie. 
Waarschijnlijk is het de patiënt zelf die als eerste merkt dat er iets met hem aan de hand 
is. Hij ervaart subtiele maar onmiskenbare veranderingen in communicatie, persoonlijk en 
sociaal functioneren, emotionaliteit en het afnemende vermogen zich aan te passen in voor 
hem nieuwe situaties. De patiënt uit spontaan geen geheugenklachten en probeert zijn dys-
functioneren te verbloemen. Het is dan ook meestal de omgeving van de patiënt die alarm 
slaat en hulp gaat zoeken. Tijdens de fase van diagnosestelling worden geheugenklachten 
doorgaans ontkend of gebagatelliseerd.51 De eerste symptomen van vergeetachtigheid of 
veranderingen in gedrag worden in eerste instantie vaak begrepen als tekenen van normaal 
ouder worden. Niet zelden wordt het begin van dementie versluierd door andere belangrij-
ke gebeurtenissen in het leven van de patiënt, zoals het overlijden van een belangrijke an-
der. Veranderingen in gedrag kunnen hier dan gemakkelijk aan worden toegeschreven. 
Vaak wordt het beginmoment gekoppeld aan de eerste verontrustende ervaring met de ver-
geetachtigheid van de patiënt, bijvoorbeeld "tijdens de begrafenis van mijn moeder vroeg 
mijn vader waar mijn moeder was". Het begin van dementie wordt soms ook in oorzakelijk 
verband gebracht met een verhuizing. In de meeste van zulke gevallen blijkt achteraf dat 
de dementie vóór de verhuizing reeds latent aanwezig was. Het verlies van de eigen ver-
trouwde woonomgeving en het niet meer eigen kunnen maken van de nieuwe omgeving 
heeft de dementie manifest gemaakt. Ook een pre-, of co-ëxistente aandoening, zoals een 
depressie, kan het traceren van het beginmoment van dementie bemoeilijken. De patiënt 
die nog in het arbeidsproces of anderszins maatschappelijk actief is, zal eerder problemen 
ervaren en opvallen in zijn gedrag dan de patiënt die reeds veel hulp ontvangt of alleen en 
geïsoleerd leeft van de maatschappij. Dit laatste speelt met name een maskerende rol bij 
zeer oude of gehandicapte patiënten bij wie vele functies van het dagelijks leven reeds zijn 
overgenomen door partner of kinderen. In contacten met familieleden van dementerende 
verpleeghuispatiënten, waarin regelmatig wordt teruggekeken op het achterliggende pro-
ces, valt het op, dat naarmate familieleden langer vertrouwd zijn met de verschijnselen van 
dementie het beginmoment van dementie verder terug in de tijd wordt geplaatst. Dementie 
uit zich in stoornissen van het gedrag en in een verstoring van het normale leven. Ver-
schijnselen als het kwijt raken van spullen, problemen met koken en problemen in het om-
gaan met geld komen in alle geledingen van de bevolking voor en worden onafhankelijk 
van de relatie altijd opgemerkt.52 
3.3 Stadia van dementie 
Het hanteren van een indeling van dementie in stadia is een veel gebruikte manier om sys-
tematiek aan te brengen in het beloop van dementie. De meeste auteurs onderscheiden een 
driedeling van een mild, matig en ernstig stadium van dementie zonder duidelijk te maken 
wat zij daar precies onder verstaan.53 Beschrijvingen van het beloop van de AD zijn veelal 
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gebaseerd op cross-sectioneel onderzoek en niet op basis van longitudinaal onderzoek. Uit 
deze beschrijvingen is in drie fasen het volgende waarschijnlijke beloop te construe-
r e n
 2Л4.54-72 
3.3.1 Drie fasen in het proces van dementeren 
De beginfase. In het begin wordt het beeld gedomineerd door cognitieve functiestoornissen 
zoals geheugenstoornissen, desoriëntatie in tijd en plaats, alsmede oordeel-, en kritiek-
stoornissen. De taal is relatief intact. In functioneel opzicht treden stoornissen op in de I-
ADL-functies. Hierdoor is de patiënt niet meer in staat beroepsmatig of anderszins sociaal-
maatschappelijk adequaat te functioneren. Ook het zelfstandig voeren van een huishouding 
lukt niet meer. In het gedrag treden veranderingen op in het affect en de persoonlijkheid. 
De patiënt trekt zich terug, toont minder initiatief en interesse en wordt in toenemende ma-
te egocentrisch. De patiënt beseft dat er iets met hem of haar aan de hand is, maar weet niet 
precies wat. Aanvankelijk slaagt hij er nog in zijn vergeetachtigheid te verbergen. Er kan 
sprake zijn van zwaarmoedigheid, prikkelbaarheid, boosheid, opstandigheid, achterdocht 
en verbale en motorische agitatie. 
De tussenfase. Cognitief staan in deze fase de stoornissen in taal, handelen en begrijpen 
centraal. Functioneel ontstaan stoornissen in de B-ADL en wel in deze volgorde: baden, 
kleden, wassen en toilethandelingen. Er treedt incontinentie op van urine en faeces. In de 
mobiliteit doen zich problemen voor in de transfers van in of uit stoel of bed. De patiënt 
wordt emotioneel labiel en grillig in zijn gedrag. Gevoelens staan niet langer meer onder 
de controle van het verstand en de wil. Stemming en gedrag kunnen plotseling omslaan 
van vriendelijkheid in woede, van meegaandheid naar koppig verzet. Er is sprake van de-
corumverlies, bijvoorbeeld urineren en defaeceren op plaatsen die daar niet voor bestemd 
zijn. In deze fase komen vaak psychotische verschijnselen voor zoals wanen en hallucina-
ties. Met het afnemen van de verbale vermogens en het begripsvermogen nemen de motori-
sche en vocale vormen van agitatie toe. Hetzelfde geldt voor non-verbaal agressief gedrag. 
De eindfase. Het vocabulair beperkt zich tot één of enkele woorden en uiteindelijk is er 
sprake van stilzwijgen (mutisme). In de B-ADL gaat 'eten' als laatste functie verloren. In 
deze fase gaan de motorische functies van lopen, staan en zitten verloren. Neurologische 
stoornissen, zoals extra-piramidale stoornissen en paratonie treden op de voorgrond. Ook 
kunnen zich myoclonieën en aanvallen van epilepsie voordoen. Het gedrag kenmerkt zich 
meer en meer door passiviteit, inactiviteit en apathie. 
3.3.2 De achteruitgang van de functies van het dagelijks leven 
De meest uitgewerkte stadia-indeling is de Functional Assessment STaging (FAST) ont-
wikkeld door Reisberg op basis van onderzoek bij patiënten met een AD.73 De FAST (tabel 
3.1) is een uitbreiding van de eveneens door Reisberg ontwikkelde Global Deterioration 
Scale (bijlage 3.1).74 Het is een meetinstrument dat bij uitstek de aspecten van het dagelijks 
leven van de patiënt karakteriseert gedurende 16 opeenvolgende 'functional assessment sta-
ges' van normale veroudering tot het eindstadium van dementie. Een belangrijk voordeel 
van de FAST is dat met name de latere stadia van dementie (FAST-stadia 6 en 7) in kaart 
zijn gebracht. Dit zijn de stadia die vooral in het verpleeghuis waargenomen kunnen wor-
den. De FAST is gebaseerd op de gedachte dat er aan de AD een consistent patroon van 
functionele achteruitgang ten grondslag ligt. Een achteruitgang die omgekeerd zou zijn aan 
de senso-motorische ontwikkeling van het kind tot volwassene.61 
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TABEL 3.1 Functional Assessment STaging (FAST) 
stadium kenmerken 
1 - subjectief of objectief geen achteruitgang 
2 - klachten over vergeten van plaats van objecten; subjectief problemen met werk 
3 - verminderd functioneren in veeleisende werkomgeving zichtbaar voor collega's; problemen met rei-
zen naar nieuwe bestemmingen 
4 - verminderd vermogen om complexe handelingen te verrichten (bijv. etentje organiseren, boodschap-
pen doen, financiën regelen) 
5 - hulp nodig bij het uitzoeken van kleding, soms dwang nodig om goed te baden 
6a - problemen zich goed aan te kleden 
6b - hulp nodig bij baden, angst om te baden 
6c - problemen bij toiletgang 
6d - urine-incontinentie 
6e - incontinentie voor ontlasting 
7a - vocabulair beperkt tot 1 à S woorden 
7b - verlies van verstaanbare spraak 
7c - verlies van loopvermogen 
7d - verlies van vermogen om te zitten 
7e - verlies van vermogen om te glimlachen 
7f - verlies van vermogen om hoofd rechtop Ie houden 
Reisberg 1986 
De FAST kan dienen als een differentiaal-diagnostisch hulpmiddel door het individuele be-
loop van een dementieproces te vergelijken met het karakteristieke beloop van de AD. De-
ze vergelijking biedt de mogelijkheid om complicerende factoren op te sporen die niet in 
verband staan met de dementie maar met bijkomende problematiek, bijvoorbeeld het 
vroegtijdig optreden van incontinentie van urine wat zou kunnen duiden op een urineweg-
infectie. 
3.3-3 Een differentiatie naar de mate van hulpbehoevendheid 
In veel Nederlandse verpleeghuizen worden dementerende patiënten gedifferentieerd naar 
de mate van hulp die zij nodig hebben bij de ADL: eten, kleden, wassen en toiletbezoek. 
Als criterium hiervoor wordt vaak de subschaal hulpbehoevendheid van de Beoordelings-
schaal voor Oudere Patiënten (BOP) gebruikt.75 Er worden drie stadia van hulpbehoevend-
heid onderscheiden:76,77 
1. Het begeleidingsbehoeftige stadium 
(score 0-16 op de BOP-subschaal hulpbehoevendheid). 
De ADL-functies kunnen zonder hulp niet meer zelfstandig worden uitgevoerd. Hoe-
wel de patiënt nog in staat is de meeste ADL-handelingen zelfstandig te verrichten, is 
hij afhankelijk van begeleiding, zoals het krijgen van aanwijzingen over de volgorde 
van (deel)handelingen. De patiënt is continent en mobiel. In deze fase beschikt de pa-
tiënt doorgaans nog over goede sociale contactmogelijkheden, dat wil zeggen hij kan 
anderen vaak nog duidelijk maken wat hij bedoelt en omgekeerd begrijpt hij door-
gaans goed wat door anderen tegen hem gezegd wordt. 
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2. Het verzorgingsbehoeftige stadium 
(score 17-27 op de BOP-subschaal hulpbehoevendheid). 
De patiënt is niet of slechts ten dele in staat tot het zelfstandig verrichten van ADL-
handelingen. Behalve begeleiding heeft hij nu ook verzorging nodig, waarbij (deel-
handelingen worden overgenomen door degene die hem verzorgt. Er is sprake van in-
continentie van urine en faeces. De sociale contactmogelijkheden zijn dermate ver-
minderd dat de patiënt vaak niet meer in woord en gebaar duidelijk kan maken wat 
hij bedoelt en meestal niet begrijpt wat anderen tegen hem zeggen. Er is sprake van 
ernstig sociaal onaangepast gedrag (decorumverlies). 
3. Het verplegingsbehoeftige stadium 
(score 28-46 op de BOP-subschaal hulpbehoevendheid). 
De patiënt is niet meer in staat tot het zelfstandig verrichten van (deel)handelingen in 
de ADL. Hij is in deze volledig afhankelijk van de hulp van anderen. De patiënt is 
volledig incontinent en het lopen en bewegen gaat in deze fase steeds moeizamer, 
hetgeen uiteindelijk resulteert in immobiliteit. De verbale sociale contactmogelijkhe-
den zijn minimaal of weggevallen. 
3.4 Het eindstadium van dementie 
De resultante van het dementeren is de fase van het dement zijn. Dit ultieme stadium van 
dementie wordt gekarakteriseerd door apathie, inactiviteit, mutisme, volledige ADL-afhan-
kelijkheid, volledige incontinentie en bedlegerigheid.78 Deze demente patiënten verkeren 
doorgaans in een dusdanige lichamelijke conditie, dat de dreiging van complicaties, zoals 
decubitus, gangreen, longontsteking, cardio-vasculaire complicaties, contracturen en urine-
weginfecties, voortdurend aanwezig is. Sommige patiënten eten niet meer.79 Zij doen dit 
door de mond stijf dicht te houden, eten of drinken uit te spugen of uit de mond te laten lo-
pen. Het is niet duidelijk in hoeverre het hier gaal om een depressieve reactie van de pa-
tiënt die niet meer verder wil leven of om het niet meer herkennen van eten of verlies van 
smaak en hongergevoel. Het optreden van slikstoornisssen betekent meestal het begin van 
het levenseinde. De meeste patiënten sterven aan de gevolgen van uitmergeling of een 
longontsteking, bijvoorbeeld ten gevolge van het (herhaaldelijk) verslikken.80 Uit de litera-
tuur is niet bekend hoe het aantal patiënten dat het eindstadium van dementie bereikt zich 
verhoudt ten opzichte van het aantal patiënten dat in een eerder stadium overlijdt. Bij een 
onderzoek naar 'non-bedridden survival' bleek bedlegerigheid niet gerelateerd te zijn aan 
het initiële stadium bij het begin van het onderzoek, noch aan type dementie, leeftijd bij di-
agnosestelling en institutionalisering.81 
3.5 De progressiesnelheid van dementie 
Er is een grote mate aan interindividuele variatie in snelheid waarmee de progressieve ver-
anderingen van het dementeringsproces zich voltrekken. Op basis van progressiesnelheid 
worden binnen de groep AD-patiënten drie subtypen onderscheiden: een 'goedaardig' be-
loop met weinig of geen progressie, een 'typisch' beloop met een geleidelijke progressie en 
een Tcwaadaardig' beloop met een (zeer) snelle progressie.40,82'84 In de literatuur wordt een 
aantal factoren in verband gebracht met de progressiesnelheid: leeftijd bij het begin van de-
mentie, depressie, afasie, extrapiramidale stoornissen, myoclonieën, psychose, gehoorver-
lies en coping stijl. 
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Over het effect van de beginleeftijd op de progressie van dementie is de literatuur te-
genstrijdig. Sommige onderzoekers komen tot de bevinding dat een begin van dementie op 
relatief jonge leeftijd een grotere kans betekent op een snelle progressie.17'64,85"91 Anderen 
daarentegen vinden dat patiënten met een relatief hoge leeftijd bij het begin van dementie 
sneller achteruitgaan dan patiënten met een jongere beginleeftijd.21-92 Weer anderen consta-
teren geen invloed van beginleeftijd op de progressiesnelheid.1·6·8·13·15·23·44'84'93"95 
Teri vindt bij longitudinaal onderzoek dat AD-patiënten met verscheidene gezondheid-
en gedragsproblemen sneller achteruitgaan in cognitief functioneren dan AD-patiënten met 
relatief weinig of geen van dergelijke problemen.96 Alcoholabusus, een bijkomende neuro-
logische ziekte en agitatie bleken verband te houden met een snellere progressie. 
Lopez vergeleek een groep AD-patiënten met en zonder een 'major' depressie.97 De aan-
wezigheid van een depressie had geen nadelige invloed op de mate van progressie. Reding 
daarentegen vond wel aanwijzingen voor een snellere progressie bij patiënten met demen-
tie én depressie.31 
Het vroegtijdig optreden van extrapiramidale symptomen,3,410,98 myoclonieën,3,5 afasie 
44.99-10:
 o f psychotische verschijnselen, zoals wanen en hallucinaties,3·4·10·98·101·103107 wordt 
vaker gevolgd door een snellere progressie. Het is echter de vraag of het hier werkelijk 
gaat om subtypen van AD, of dat de gevonden verschillen verklaard kunnen worden door 
verschillen in ernst van dementie bij de initiële meting van onderzoek.108"110 Drachman 
komt tot de conclusie dat de ernst van dementie ('how far') een betere voorspeller is van het 
verdere beloop dan de progressiesnelheid ('how fast').109 Volgens Salmon et al. houdt een 
vastgestelde mate van progressie geen enkel verband met de te verwachten mate van toe-
komstige achteruitgang.111 Uhlmann et al. vonden een positief verband tussen progressie-
snelheid en gehoorverlies.112 Cohen wijst op de mogelijke invloed van coping-mechanis-
men.113 Patiënten die er in slagen hun functieverlies in zekere mate te kunnen accepteren en 
te kunnen leven van dag tot dag, zouden minder hard achteruitgaan dan patiënten die niet 
of minder over zulke coping-mechanismen beschikken. 
3.6 Het beloop van dementie na opname in het verpleeghuis 
De door ons gevonden verpleeghuisstudies besteden voornamelijk aandacht aan de overle-
ving van psychogeriatrische verpleeghuispatiënten. Uit deze studies komt naar voren dat 
mannen korter overleven in het verpleeghuis dan vrouwen28114115, gehuwden korter dan 
niet gehuwden114, MID patiënten korter dan AD-patiënten115 en patiënten ouder dan 84 jaar 
korter dan patiënten jonger dan 84 jaar.114 De mate van hulpbehoevendheid, lichamelijke 
invaliditeit en inactiviteit bij opname blijken negatief gerelateerd aan overleving.29115 De 
duur van de symptomen ten tijde van de opname is niet gerelateerd aan de ernst van ge-
dragsstoornissen en cognitieve functiestoornissen.116 
Cahn et al. verrichtten met behulp van de BOP een longitudinaal onderzoek bij 50 psy-
chogeriatrische patiënten in het eerste jaar na opname.117 De hulpbehoevendheid van deze 
patiënten neemt in de eerste maanden na opname af om na negen maanden weer iets boven 
het uitgangsniveau te komen. Bij vergelijking van patiënten met een opnameduur korter 
dan een half jaar en patiënten met een opnameduur langer dan anderhalf jaar blijken pa-
tiënten met een korte opnameduur een significant hogere mate van agressiviteit en licha-
melijke invaliditeit te vertonen dan patiënten met een lange opnameduur. 
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Muskens vergeleek de progressiesnelheid van patiënten met dementie die thuis verzorgd 
werden met patiënten die opgenomen werden in een verzorgings-, respectievelijk ver-
pleeghuis.11" De geïnstitutionaliseerde patiënten gingen harder achteruit dan patiënten die 
thuis bleven wonen. 
3.7 Conclusies 
Studies over het beloop van dementie bij ouderen in het verpleeghuis zijn schaars. De lite-
ratuur is voornamelijk van buitenlandse origine. Door grote verschillen in onderzoekspo-
pulaties, methoden en diagnosecriteria zijn studies onderling moeilijk vergelijkbaar. De 
meeste studies hebben betrekking op niet-geïnstitutionaliseerde patiënten en patiënten met 
een AD. Voor het laatste zijn twee redenen aan te geven. Ten eerste omdat AD de meest 
voorkomende vorm van dementie is en ten tweede omdat verondersteld wordt dat de AD 
zich volgens een bepaald patroon van veranderingen ontwikkelt. 
In dit hoofdstuk hebben we een beschrijving gegeven van wat in de literatuur bekend is 
over het beloop van AD. Het Ъеіоор' kan opgevat worden als de reeks van veranderingen 
in cognitief functioneren, FS en gedrag, vanaf het begin van de ziekte tot aan de dood van 
de patiënt. Het begin van de AD kan om verschillende redenen slechts bij benadering wor-
den vastgesteld: 
bij de AD is sprake van een sluipend begin; 
door de cognitieve stoornissen inherent aan de diagnose AD is de auto-anamnese on-
betrouwbaar; 
het begin wordt vaak versluierd door andere bijkomende gezondheidsproblemen en 
belangrijke levensgebeurtenissen; 
bij onafhankelijke vergelijking van de hetero-anamnese van meerdere referenten blij-
ken vaak grote verschillen in de beoordeling van de eerste verschijnselen en dus van 
begintijdstip; 
in de verpleeghuispraktijk bestaat de indruk dat hoe langer de referent bekend is met 
de dementie des te verder terug in de tijd het begin van de dementie geplaatst wordt. 
Bij de beschrijving van het beloop van de AD wordt vaak gebruik gemaakt van stadia-
indelingen. Voor het dementie-onderzoek in het verpleeghuis lijken twee stadia-indelingen 
van belang: 
A. De Functional Assessment STaging (FAST) van Reisberg et al. In de FAST wordt 
vooral veel aandacht besteed aan veranderingen in de FS in de latere fasen in het pro-
ces van dementie; fasen zoals die in het verpleeghuis kunnen worden waargenomen. 
B. De differentiatie in drie stadia van hulpbehoevendheid: begeleiding·, verzorging- en 
verplegingsbehoeftigheid. Hiervoor wordt gebruik gemaakt van de Beoordelings-
schaal voor oudere patiënten (BOP). Deze stadia-indeling wordt in veel Nederlandse 
verpleeghuizen toegepast. 
Bij onderlinge vergelijking van beide stadia-indelingen stellen wij vast dat de laatste 
drie stadia van de FAST, de stadia 5, 6 en 7 inhoudelijk sterk overeenkomen met respectie-
velijk de stadia van begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. Het verschil 
tussen beide methoden is een verschil in uitgangspunt. De FAST gaat uit van de patiënt en 
zijn niveau van (dys)functioneren, terwijl de indeling naar de mate van hulpbehoevendheid 
uitgaat van de hulp die de patiënt nodig heeft als gevolg van zijn dysfunctioneren. 
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Behalve het beschrijven van veranderingen in de tijd kan ook gelet worden op de snel-
heid waarmee veranderingen zich voltrekken tijdens het proces van dementering. Deze 
snelheid wordt progressiesnelheid genoemd. AD-patiënten blijken te variëren in de snel-
heid waarmee zij achteruitgaan in functioneren. In de literatuur worden verschillende fac-
toren in verband gebracht met de progressiesnelheid. De resultaten van die onderzoeken 
zijn niet allemaal eenduidig. Bovendien is niet duidelijk in hoeverre het hier werkelijk gaat 
om zogeheten 'subtypen' van AD of in hoeverre de initiële ernst van dementie bij het begin 
van het onderzoek bepalend is voor de gemeten snelheid van progressie. 
Aan het einde van de dementering bereikt de patiënt het eindstadium van dementie: de 
fase van het dement zijn. Een verdere achteruitgang in cognitieve en functionele status lijkt 
niet meer mogelijk. Het eindstadium is de laatste fase of sub-stadium van het stadium van 
verplegingsbehoefligheid. Het is niet bekend hoeveel patiënten uiteindelijk dit laatste stadi-
um van dementie bereiken. 
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4 METHODEN EN OPZET VAN ONDERZOEK 
" Wat is er toch aan de hand ? Zijn ze nou allemaal gek geworden ? Iedereen loopt hier 
maar in en uit en doet maar waar hij zin in heeft. Als mijn vader komt en ziet wat er hier 
allemaal gebeurt dan weet ik zeker dat hij dat nooit goed zou vinden. " 
4.1 Inleiding 
Dit hoofdstuk begint met een beschrijving van de plaats van onderzoek: psychogeriatrisch 
verpleeghuis Joachim en Anna in Nijmegen. Een verpleeghuis dat zich kenmerkt door het 
voeren van een differentiatiebeleid. Een zorgbeleid waarbij groepen patiënten - afdelingen-
worden onderscheiden op basis van sociale contactmoge]ijkheden. 
Vervolgens wordt ingegaan op het patiëntendossier als bron voor onderzoeksmateriaal. 
In dit dossier zijn gegevens terug te vinden van herhaalde gedragsobservaties tijdens de 
duur van de opname. Hiervoor worden in Joachim en Anna twee observatiemethoden ge-
bruikt: de Beoordelingsschaal voor Oudere Patiënten, kortweg BOP genoemd, en de Func-
tionele Status Vragenlijst, verder aangeduid als FSV In tegenstelling tot de landelijke be-
kendheid van de BOP is de FSV buiten Joachim en Anna een vrij onbekende methode. De 
FSV werd ontwikkeld binnen Joachim en Anna en gebruikt als kwantitatieve onderbou-
wing bij de functionele beoordeling van patiënten inzake het intern gevoerde differentiatie-
beleid. Hoewel de methode sinds 1975 naar tevredenheid gebruikt wordt, is nimmer een 
grondig onderzoek gedaan naar de betrouwbaarheid en validiteit van deze methode. Aan 
deze aspecten wordt in dit hoofdstuk dan ook apart aandacht besteed. 
Vervolgens wordt het onderzoeksprotocol besproken en de wijze waarop de data hier-
voor verzameld zijn. Aangezien wij veronderstellen dat de diagnose een belangrijke deter-
minant van het beloop zou kunnen zijn, wordt bijzondere aandacht besteed aan de retro-
spectieve diagnosestelling. 
Tot slot wordt aandacht besteed aan de opzet van het onderzoek en de wijze waarop de 
data zijn geanalyseerd. 
4.2 Psychogeriatrisch verpleeghuis Joachim en Anna 
Huize St. Joachim en Anna is één van de grotere categoriale psychogeriatrische verpleeg-
huizen in Nederland. Het verpleeghuis biedt huisvesting aan 250 geestelijk hulpbehoeven-
de oudere mensen. Vanaf de opening in 1966 was Joachim en Anna een ongedifferentieerd 
verpleeghuis, dat wil zeggen er werd tussen de patiënten geen onderscheid gemaakt bij de 
keuze van een afdeling. Een nieuwe patiënt werd daar geplaatst waar op dat moment een 
plaats vrij was. In die praktijk bleek echter dat patiënten met ernstig gestoorde sociale con-
tactfuncties, zoals de mogelijkheid tot het voeren van een gesprek, uit de groep werden ge-
stoten door patiënten van wie de sociale contactfuncties niet of minder gestoord waren. Bo-
vendien leek de laatstgenoemde groep sneller achteruit te gaan in functioneren door het 
verkeren temidden van bewoners met ernstige sociale contactstoornissen. Deze verschijn-
selen van 'uitstoting' en 'infectie' waren reden om in 1975 over te gaan tot het voeren van 
een differentiatiebeleid waarin patiënten op basis van sociale contactmogel ij kheden van el-
kaar werden onderscheiden. Bewoners van ongeveer gelijk psychosociaal functioneren 
worden binnen één afdeling geplaatst.1 Van verpleeghuis Nieuw-Toutenburg werd de drie-
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deling en de naamgeving Ъegeleiding', 'verzorging' en 'verpleging' overgenomen.2 Deze 
begrippen hebben betrekking op de mate waarin de patiënt hulp nodig heeft bij de ADL. 
De begeleidingsbehoeftige patiënt is onder begeleiding nog in staat de ADL-handelingen 
zelf uit te voeren. De verzorgingsbehoeftige patiënt kan deze handelingen niet meer alleen 
uitvoeren en heeft er daadwerkelijke hulp van anderen bij nodig. De verplegingsbehoeftige 
patiënt tenslotte moet volledig geholpen worden in de ADL. 
In het differentiatiemodel van Joachim en Anna is het aspect van de sociale contactfunc-
ties aan de ADL toegevoegd. In termen van sociale contactfuncties is een begeleidingsbe-
hoeftige patiënt in staat tot het voeren van een gesprek. Dat wil zeggen de patiënt is in staat 
zijn bedoelingen duidelijk te maken aan anderen en op zijn beurt begrijpt hij wat er tegen 
hem gezegd wordt. Bij de verzorgingsbehoeftige patiënt is sprake van een onsamenhan-
gend contact met veel wederzijdse begripsproblemen. Bij de verplegingsbehoeftige patiënt 
tenslotte zijn de contactmogelijkheden minimaal of nagenoeg weggevallen.1 
Een differentiatiebeleid is een mogelijkheid om de (sociale) zorg aan te passen voor in-
dividuele en groepen patiënten. Maar inherent aan een differentiatiebeleid is de consequen-
tie van overplaatsingen. Indien een begeleiding-, of verzorgingsbehoeftige patiënt zover 
achteruitgaat dat hij op een lager differentiatieniveau functioneert, wordt hij overgeplaatst 
naar een afdeling overeenkomstig zijn sociale contact(on)mogelijkneden. Het niet over-
plaatsen van patiënten zou immers op den duur weer leiden tot ongedifferentieerde afdelin-
gen waar begeleiding-, verzorging-, en verplegingsbehoeftigen samenwonen met alle eer-
der geschetste negatieve gevolgen van dien. 
De indicatie voor een begeleiding-, verzorging- of verplegingsafdeling wordt gesteld op 
de opnameafdeling in Joachim en Anna, waar de patiënt de eerste vier tot zes weken na op-
name wordt geobserveerd. Na deze observatieperiode volgt overplaatsting naar een ver-
blijfsafdeling van een overeenkomstig type. Behalve deze eerste overplaatsing, relatief kort 
na opname, kan het voorkomen dat een patiënt tijdens zijn opname nog één of twee keer 
wordt overgeplaatst. Er zijn in de differentiatiepraktijk van Joachim en Anna drie moge-
lijkheden: 
A. De patiënt wordt niet meer overgeplaatst: 
de begeleiding-, en verzorgingsbehoeftige patiënt die niet wezenlijk achteruitgaat in 
sociaal functioneren en overlijdt op de afdeling waar hij vanuit de opnameafdeling 
geplaatst werd; 
de verplegingsbehoeftige patiënt voor wie immers geen vervolgafdeling van een la-
ger niveau bestaat; 
de begeleiding-, of verzorgingsbehoeftige patiënt, die weliswaar in zorgniveau ach-
teruit is gegaan, maar overlijdt alvorens een overplaatsing gerealiseerd kan worden. 
B. De patiënt wordt één keer overgeplaatst: 
de begeleidingsbehoeftige patiënt, die verzorgingsbehoeftig wordt en overgeplaatst 
wordt naar een verzorgingsafdeling, waar hij uiteindelijk verzorging-, dan wel ver-
plegingsbehoeftig overlijdt; 
de begeleidingsbehoeftige patiënt die dermate sterk achteruit is gegaan in sociaal 
functioneren dat hij wordt overgeplaatst van een begeleiding- naar een verplegingsaf-
deling; 
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de verzorgingsbehoeftige patiënt die verplegingsbehœftig wordt en naar een verple-
gingsafdeling wordt overgeplaatst. 
C. De patiënt wordt twee keer overgeplaatst: 
de begeleidingsbehoeftige patiënt die via overplaatsing naar een verzorgingsafdeling 
later is overgeplaatst naar een verplegingsafdeling. 
Overplaatsingen in omgekeerde volgorde, bijvoorbeeld van een verzorging- naar een be-
geleidingsafdeling, komen bijna nooit voor. 
4.3 Het dossier als bron voor onderzoeksmateriaal 
Vanaf 1975 is van alle patiënten een uitgebreid dossier aangelegd en bewaard gebleven. De 
inhoud van het dossier bestaat uit drie onderdelen: 
A. Medische gegevens: 
vóór opname: huisartsenkaart en specialistenbrieven; 
medisch onderzoek bij opname: internistisch, neurologisch en psychiatrisch onder-
zoek, waarbij de belangrijkste diagnoses zijn weergegeven in de 'problemenlijst'; 
decursus: vermelding van informatie over diagnostiek en behandeling van gezond-
heid- en gedragsproblematiek tijdens de duur van de opname. Routinematig onder-
zoek werd niet verricht; 
laboratoriumgegevens bij opname (routinematig) en voorts op indicatie; 
cumulatieve lijst van gedurende de opname gebruikte medicatie; 
in voorkomende gevallen informatie over ECG-registraties, specialistenbrieven inza-
ke consulten tijdens de opname en fysio-therapeutische diagnostiek en behandeling; 
B. Psychosociale gegevens: 
SPD (later RIAGG) gegevens vóór opname over anamnese en screening van de pa-
tiënt en zijn sociale omgeving; 
hetero-anamnese na opname: informatie over de levensloop van de patiënt; 
rapportages (neuro-) psychologisch onderzoek; 
gedragsobservatielijsten: BOP en FSV; beiden werden altijd gelijktijdig ingevuld, 
waarbij de BOP-somscores zijn bijgeschreven op een verzamelkaart waar alle (her-
haalde) FSV metingen op datum vermeld staan; 
C. Verpleegkundige gegevens: 
dagrapportage; 
observatieverslagen ten behoeve van Multi-disciplinair overleg (MDO); 
zorgplannen. 
Middels een pilot-study is de inhoud van de dossiers bestudeerd op hun bruikbaarheid 
voor retrospectief onderzoek op het gebied van diagnosestelling, gedrag, morbiditeit, medi-
catiegebruik en mortaliteit. Daartoe is op een totaal van ongeveer 1000 een steekproef van 
50 dossiers getrokken uit de periode 1975 tot 1988. Op basis van dit onderzoek is een aan-
tal conclusies getrokken: 
vanaf 1980 is de opzet van het dossier niet wezenlijk meer veranderd. Om deze reden 
beginnen we het retrospectieve onderzoek in 1980; 
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het dossiermateriaal biedt voldoende bruikbaar materiaal voor het onderzoeken van 
voornoemde aspecten; 
bij nagenoeg alle patiënten blijkt minimaal twee keer per jaar een BOP en FSV te zijn 
ingevuld. De eerste keer gebeurt dat bij de evaluatie van de eerste observatieperiode 
ongeveer zes weken na opname. Dit biedt de mogelijkheid om retrospectief longitudi-
naal - met halfjaarlijkse metingen - onderzoek te doen naar veranderingen in FS en 
gedrag van verpleeghuispatiënten; 
BOP-somscores en FSV-scores zijn in ruime mate bewaard gebleven. Dit is niet het 
geval wat betreft de BOP-itemscores, die in vele gevallen niet meer zijn terug te vin-
den, omdat originele BOP-formulieren niet bewaard zijn gebleven. Het bewaren van 
het eerste BOP-formulier, ingevuld op de opname afdeling ongeveer zes weken na 
opname vormt hierop een uitzondering. Hierdoor is het wel mogelijk om patiënten 
aan het begin van de opname cross-sectioneel te beschrijven aan de hand van BOP-
itemscores, maar is het niet mogelijk hierover longitudinale analyses uit te voeren. 
4.4 Gedragsobservatie als methode van onderzoek 
We hebben gebruik gemaakt van twee voor handen zijnde observatiemethoden: de Beoor-
delingsschaal voor Oudere Patiënten en de Functionele Status Vragenlijst. 
4.4.1 De Beoordelingsschaal voor Oudere Patiënten (BOP) 
De BOP is de Nederlandse bewerking van de Stockton Geriatrie Rating Scale en werd in 
1971 geïntroduceerd door Van der Kam, Mol en Wimmers.3 Zij bestaat uit 35 vragen ver-
deeld over zes subschalen: 
hulpbehoevendheid; 
agressiviteit; 
lichamelijke invaliditeit; 
depressiviteit; 
psychische invaliditeit; 
inactiviteit. 
Elke vraag heeft drie antwoordmogelijkheden waarin de mate van voorkomen van ge-
drag duidelijk wordt gemaakt (bijlage 4.1). In de loop der jaren is de BOP in Nederlandse 
verpleeghuizen uitgegroeid tot een intensief gebruikte en gewaardeerde methode, die ook 
in wetenschappelijk onderzoek een belangrijke rol is gaan vervullen.4 De sterke punten van 
de BOP liggen vooral op het gebied van het in kaart brengen van groepen patiënten van 
uiteenlopende niveau's van psychisch en lichamelijk functioneren. Op grond van de sub-
schaal hulpbehoevendheid kan een indeling gemaakt worden in drie opeenvolgende stadia 
van hulpbehoevendheid:3 
1. Begeleidingsbehoeftig (score 0-16). 
2. Verzorgingsbehoeftig (17-27). 
3. Verplegingsbehoeftig (28-46). 
De BOP kent ook zwakke punten. Zoals reeds opgemerkt ligt bij de BOP het accent 
vooral op de lichamelijke en psychische hulpbehoevendheid. In vergelijking met bijvoor-
beeld de Gedragsobservatieschaal voor de Intramurale Psychogeriatrie (GIP) geeft de BOP 
geen volledig beeld van het gedrag en de gedragsproblemen van individuele patiënten in 
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het verpleeghuis.'5·6 De BOP-schalen 'depressiviteit' en 'lichamelijke invaliditeit', met elk 
slechts drie vragen, hebben een relatief lage validiteit. Bij factoranalyse zijn beide schalen 
minder goed herkenbaar.3,7 Tenslotte is de BOP in andere zorgvoorzieningen dan het ver-
pleeghuis minder goed te gebruiken.8-9 
4.4.2 De Functionele Status Vragenlijst (FSV) 
Om de differentiatie naar begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid te ob-
jectiveren wordt in Joachim en Anna naast de BOP gebruik gemaakt van de FSV. De BOP 
alleen werd als onvoldoende ervaren bij het verkrijgen van inzicht in de functionele moge-
lijkheden van de patiënt. Er was behoefte aan meer specifieke informatie over verschillen-
de functiegebieden, zoals ADL, mobiliteit en continentie. In dit opzicht werd de BOP als te 
globaal en te beperkt ervaren. De FSV (tabel 4.1) bestaat uit 24 vragen verdeeld over zes 
functiegebieden. 
TABEL 4.1 De Functionele Status Vragenlijst (FSV) 
contactfuncltes visus 
spraak 
ADI. eten 
kleden 
wassen boven 
toilet 
mobiliteit zitten 
staan 
lopen 
in stoel gaan zitten 
uit stoel opstaan 
in bed gaan 
uit bed gaan 
continentie 
oriëntatie 
sociale contact functies 
overdag urine 
overdag faeces 
's nachts urine 
's nachts faeces 
oriëntatie op de afdeling 
oriëntatie personeel 
mogelijkheid tot voeren van een gesprek 
mogelijkheid zichzelf bezig te houden 
zoeken van contact met anderen 
medewerking bij lichamelijke verzorging 
De oorspronkelijke FSV bevatte vier vragen extra, namelijk 'wassen onder', Oriëntatie 
familie', 'oriëntatie tijd' en 'scheren/haar opmaken'. Deze vragen zijn vooraf om verschil-
lende redenen geëlimineerd. 'Wassen onder' en 'oriëntatie tijd' komen in de loop van de ja-
ren tachtig in de plaats van respectievelijk 'baden' en 'oriëntatie (verpleeg)huis', zodat de 
antwoorden op deze vragen niet voor alle in het onderzoek betrokken patiënten konden 
worden verzameld. De beoordeling van de vraag Oriëntatie familie' roept in de praktijk 
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vaak grote onduidelijkheden op. Bovendien wordt deze vraag regelmatig niet ingevuld, 
omdat de patiënt geen familie meer heeft of geen bezoek van familie ontvangt. De vraag 
'scheren/haar opmaken' is geëlimineerd vanwege het feit dat patiënten in dit functionele 
opzicht niet allemaal vergelijkbaar zijn. Mannen worden op het 'scheren' beoordeeld en 
vrouwen op het 'haar opmaken'. De vragen van de FSV worden gescoord volgens een vijf-
puntsschaal: 
score 5 = ongestoord; 
score 4 = licht gestoord; 
score 3 = matig gestoord; 
score 2 = zwaar gestoord; 
score 1 = zeer zwaar tot volledig gestoord. 
De FSV biedt de mogelijkheid een eindstadium van dementie te operationaliseren, 
waarna geen functionele achteruitgang meer mogelijk is. Met de BOP kan dat niet. In het 
stadium van verplegingsbehoeftigheid kan de score van de BOP-hulpbehoevendheid oplo-
pen van 28 tot maximaal 46 punten om in de eindfase weer af te nemen tot een score van 
rond de 36. De oorzaak van deze aanvankelijk stijgende en later weer dalende score is ge-
legen in het feit dat de BOP-schaal hulpbehoevendheid een aantal gedragingen meet, die 
in gevorderde stadia van dementie nog waargenomen kunnen worden, bijvoorbeeld BOP-
vraag 21 'urineren en defaeceren op verkeerde plaatsen', maar aan het einde van de ziekte 
niet meer. In het onderhavige voorbeeld omdat de patiënt bedlegerig is geworden. 
Het scoreverloop van de FSV-schalen is met het voortschrijden van het proces van de-
mentie niet onderhevig aan dit verschijnsel van op- en later weer aflopende scores. Het 
eindstadium wordt geoperationaliseerd als het scoreprofiel van de patiënt op de FSV ge-
heel bestaat uit de scores '1 ' ( = zeer zwaar tot volledig gestoord). 
De FSV wordt samen met de BOP periodiek voor iedere patiënt ingevuld. Er zijn een 
aantal afspraken over wanneer beide instrumenten worden ingevuld. De eerste keer is dat 
ongeveer zes weken na opname bij gelegenheid van de evaluatie van de eerste periode na 
opname. Dit is tevens het moment van de indicatiestelling voor een verblijfsafdeling. Deze 
observatieperiode van zes weken duurt in de praktijk korter of langer afhankelijk van de 
(on)gecompliceerdheid en (in)stabiliteit van het toestandsbeeld van de patiënt. In de prak-
tijk blijkt deze periode te kunnen variëren van ongeveer één week tot ruim drie maanden 
na opname. Verder geldt dat een BOP en FSV opnieuw worden ingevuld bij gelegenheid 
van een MDO. De redenen om een patiënt te bespreken in het MDO zijn: 
evaluatie zes weken na (over)plaatsing op de afdeling; 
algehele geestelijke en/of lichamelijke achteruitgang; 
gedragsproblematiek; 
ethiek van medisch handelen; 
routinematig eenmaal per jaar bij patiënten op wie bovenstaande redenen niet van 
toepassing zijn. 
48 
4.5 Betrouwbaarheid en validiteit van de Functionele Status Vragenlijst 
(FSV) 
Met de FSV pretenderen we de functionele status van verpleeghuispatiënten te meten. De 
vragen die hierbij gesteld moeten worden zijn: in hoeverre meet de FSV ook 'functionele 
status' en hoe nauwkeurig doet zij dat ? Met andere woorden: hoe valide en betrouwbaar is 
de FSV als meetinstrument ? 
In 1979 deed Slobbe-de Graaf met behulp van de FSV onderzoek naar de plaatsing en 
overplaatsing van patiënten in Joachim en Anna.10 Middels discriminantanalyse bleek de 
FSV begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftige patiënten goed van elkaar te kun-
nen onderscheiden. 
Om na te gaan wat de invloed was van overplaatsing op het functioneren van patiënten 
werden 28 patiënten beoordeeld met de FSV één week vóór de overplaatsing en één week, 
één maand en drie maanden na de overplaatsing. Verandering van afdeling betekende in 
eerste instantie verandering van de wijze van verpleging en daarmee verandering in norm-
klimaat. Deze verandering kwam vooral naar voren in hogere ( = betere) ADL-scores. De 
verplaatsing zelf bracht in het functioneren van de patiënten weinig verandering teweeg.10 
Een tweede aanwijzing voor de waarde van de FSV is gelegen in de ervaring dat zij 
sinds 1975 naar tevredenheid gebruikt wordt in Joachim en Anna als hulpmiddel bij obser-
vatie en differentiatie van patiënten naar de mate van begeleiding-, verzorging- en verple-
gingsbehoeftigheid. 
Verder heeft Moors in 1990 in het kader van de voorbereidingen van ons onderzoek een 
pilot-study verricht naar de betrouwbaarheid en validiteit van de FSV11 Hiertoe heeft hij 
retrospectief onderzoek gedaan bij 75 in Joachim en Anna overleden patiënten met een 
'waarschijnlijke' AD. Van elke patiënt beschikte hij over de FSV-scores van de laatste vier 
(herhaalde) metingen vóór overlijden. Tussen elke meting ligt een periode van een half 
jaar. De belangrijkste resultaten uit het onderzoek van Moors zijn: 
de FSV-vragen vertonen hoge correlaties met de BOP-schaal hulpbehoevendheid; 
factoranalyse levert één duidelijke factor op, die qua construct overeenkomt met de 
BOP-schaal hulpbehoevendheid; 
voor de factor-items wordt een hoge inteme consistentie gevonden (Cronbach's Al-
pha: .98); 
middels een Rasch-analyse is de FSV op zijn schaalbaarheid onderzocht. Het bleek 
mogelijk om met 17 van de oorspronkelijke 26 vragen een Rasch-homogene schaal te 
vormen met eveneens een hoge interne consistentie (Cronbach's Alpha: .97); 
aan de hand van een ANOVA voor herhaalde metingen en vervalscores blijken de 
FSV-vragen gevoelig voor het meten van verandering in de tijd. 
Deze resultaten bieden een goede basis voor het gebruik van de FSV als methode van 
onderzoek. Maar gezien de kleine onderzoeksgroep (N = 75) is een grootschaliger (herha-
lingsonderzoek noodzakelijk. Bovendien heeft Moors zijn gegevens verzameld bij AD-pa-
tiënten in de laatste twee jaren van hun leven. Een fase waarin veel patiënten in een zeer 
ernstig, of eindstadium van dementie verkeren wat mogelijk leidt tot eenzijdig lage, of 
'bodem'-scores op de FSV ( = score 1: zeer zwaar tot volledig gestoord). Om deze reden is 
het herhalingsonderzoek uitgevoerd op alle beschikbare scores van de eerste meting na op-
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name (Ν = 779). We gaan uit van de veronderstelling dat aan het begin van het verblijf in 
het verpleeghuis nog sprake is van een redelijke scoreverdeling naar de mate van 
(on)gestoordheid (scores 1 t/m 5). Bovendien ontbreekt in het onderzoek van Moors een 
onderzoek naar de tussenbeoordelaarsbetrouwbaarheid van de FSV. Aangezien dit laatste 
retrospectief onmogelijk te onderzoeken is, is daar prospectief onderzoek naar gedaan. In 
het navolgende worden de resultaten van beide onderzoeken beschreven. 
4.5.1 De tussenbeoordelaarsbetrouwbaarheid 
Om de betrouwbaarheid of nauwkeurigheid van de FSV te onderzoeken is een prospectief 
onderzoek opgezet waarbij telkens aan twee ziekenverzorgenden is gevraagd om onafhan­
kelijk van elkaar een FSV van een patiënt in te vullen. In een periode van bijna twee jaar 
zijn op deze wijze van 322 patiënten 'dubbele' gegevens verzameld. Aan de hand van deze 
gegevens zijn twee overeenstemmingsmaten berekend: 
A. De Spearman rang-correlatie als maat voor relatieve overeenstemming: de mate 
waarin de twee beoordelaars het met elkaar eens zijn. 
B. De Cohen's kappa, die corrigeert voor toevallige overeenstemming. 
TABEL 4.2 Interbeoordelaarsbetrouwbaarheid van de FSV 
FSV-vraag Spearman rangcorrelatie kappa 
gehoor 
visus 
spraak 
eten 
kleden 
wassen 
toilet 
zitten 
slaan 
lopen 
in stoel 
uit stoel 
inbed 
uit bed 
overdag ι 
's nachts 
overdag 1 
jrine 
unne 
faeces 
's nachts faeces 
oriëntatie 
oriëntatie 
gesprek 
: afdeling 
: personeel 
bezig houden 
zoeken contact 
medewerking 
.89·*· 
. 88" · 
.93··* 
.91··* 
.83*** 
.85··* 
.86*** 
.89·** 
.96*** 
.96*** 
.96*** 
.95 · · · 
.91*** 
.93*** 
.91··* 
.91 · · · 
.89*** 
.90**· 
.88 · · · 
.88*** 
.89·** 
.87 · · · 
.89 · · · 
.90·*· 
.77 
.75 
.73 
.68 
.64 
.63 
.73 
.76 
.76 
.80 
.79 
.76 
.72 
.75 
.78 
.77 
.75 
.77 
.66 
.64 
.67 
.68 
.67 
.65 
· · * p<.001 
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Uit tabel 4.2 blijkt de spreiding van de Spearman rangcorrelaties te beginnen bij .83 
(item 'kleden') en te eindigen bij .96 (items 'staan', 'lopen' en 'in stoel'). De spreiding voor 
de Cohen's kappa's gaat van .63 (item 'wassen') naar .80 (item 'lopen'). Op grond van deze 
resultaten concluderen wij dat de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid van de FSV voldoende 
hoog is. 
4.5.2 De correlatie tussen de FSV en de BOP 
Een manier om de validiteit van een instrument te bepalen is de vergelijking van het instru­
ment met een extern criterium waarvan de validiteit reeds is aangetoond.12,1Э Daartoe ma­
ken we gebruik van de BOF Deze is immers op hetzelfde tijdstip ingevuld als de FSV. 
Door de schaalscores van de BOP en de itemscores van de FSV met elkaar te vergelijken 
ontstaat een correlatiematrix, die weergegeven is in tabel 4.3. 
TABEL 4.3 
gehoor 
visus 
spraak 
eten 
kleden 
wassen 
toilet 
zitten 
staan 
lopen 
in stoel 
uit stoel 
inbed 
uit bed 
overdag 
's ñachis ι 
urine 
urine 
overdag faeces 
's nachts faeces 
oriëntatie 
oriëntatie 
gesprek 
afdeling 
: personeel 
bezig houden 
zoeken contact 
medewerking 
Correlatie-mairix 
BOP-1 
.29*" 
.45 · · · 
. 59" · 
.69· · · 
. 82" · 
.82 · · · 
.79·** 
.49··* 
.54··* 
.54·*· 
.59*·· 
.58*** 
.64**· 
.65*·· 
.72*** 
.61*** 
.74 · · · 
.64**· 
.73*** 
.62*** 
.70*** 
.78*** 
.77*** 
.63*·* 
van FSV-
BOP-2 
.07 
.08* 
.09* 
.01 
.10*· 
.14 · · · 
.05 
.01 
.08 
.03 
.03 
.04 
.02 
.03 
.08* 
.09 
.12*** 
.06 
.13*** 
.11'** 
.11*** 
.12*** 
.05 
.31**· 
vragen en 
BOP-3a 
.25*·* 
.44··* 
3 5 · · * 
.62'·* 
.77·** 
.70**· 
.74**» 
.65*** 
.83*·· 
.81 · · · 
.81 · · · 
.81*·* 
.83·** 
.83*** 
.66*** 
.57* ** 
.68*** 
.60*** 
.58··* 
39*** 
.39*** 
59*** 
.57*** 
.47**· 
BOP-schaalscores' 
BOP-3b 
.03 
.17·** 
.02 
.11** 
.13*** 
.09* 
.08* 
.12*** 
.20*** 
.20·*· 
.18·** 
.18··* 
.20*** 
.18*·· 
.06 
.00 
.06 
.04 
.08* 
.03 
.06 
.10** 
.04 
.03 
BOP-3c 
.25·»· 
.26··* 
.54· · · 
.48*·* 
.50·'* 
35'*· 
.44·** 
33*** 
.21*** 
.25**· 
.28··* 
.27*** 
.31*·· 
38*** 
.38*** 
.38*** 
34*** 
38*** 
.56· · · 
.62··* 
.68*** 
49»«« 
.48*** 
.45*·* 
BOP-4 
.27"· 
38*** 
.42*** 
.54*** 
.67"* 
.66**· 
.65"· 
.42**· 
.53"* 
.51"· 
.53*" 
.53*" 
.57*** 
.58*** 
.59*** 
.50*** 
.58*** 
.50*** 
.52*" 
. 4 2 ' " 
.50"* 
.76"* 
. 7 6 · " 
. 5 2 · " 
BOP-1 = hulpbehoevendheid 
BOP-2 = agressiviteit 
BOP-3a = lichamelijke invaliditeit 
BOP-3b = depressiviteit 
BOP-3c = psychische invaliditeit 
BOP-4 = inactiviteit 
1
 alle correlaties zijn negatief p < 0 0 1 
p<.01 
p<.05 
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De correlaties zijn volgens verwachting. Uitgaande van een correlatienorm van .60 blij-
ken de FSV-vragen voldoende hoog te correleren met de BOP-schaal hulpbehoevendheid, 
met uitzondering van de contactfuncties 'gehoor' en 'visus', alsmede de meeste mobiliteit-
functies. De BOP-schaal lichamelijke invaliditeit correleert hoog met de vragen over ADL, 
mobiliteit en continentie. 
De BOP-schaal psychische invaliditeit correleert hoog met vragen als Oriëntatie perso-
neel' en 'mogelijkheid tot voeren van een gesprek'. De BOP-schaal inactiviteit correleert 
hoog met de vragen 'zichzelf zinvol bezig kunnen houden' en 'zoeken van contact met an-
deren'. Uit de lage correlaties (nabij 0) met de BOP-schalen agressiviteit en depressiviteit 
blijkt dat deze schalen iets anders meten dan FS. De contactfuncties 'gehoor' en 'visus' blij-
ken met geen enkele BOP-schaal hoog te correleren. Dit geldt in mindere mate ook voor de 
vraag over de 'spraak'. 
4.5.3 Factoranalyse 
Om de onderlinge samenhang van de FSV-vragen te bekijken is factoranalyse toegepast. 
Hierbij is gebruik gemaakt van de volgende instellingen: als extraction de 'maximum like-
lihood' methode en 'varimax' als rotatie. Bij factoranalyse wordt aangenomen dat de waar-
genomen verbanden tussen de variabelen (FSV-vragen) zijn toe te schrijven aan één of 
meer 'eraan ten grondslag liggende' variabelen of hypothetische grootheden, zoals 'functio-
nele status'.14 De factoranalyse is tweemaal uitgevoerd. De eerste factoranalyse resulteerde 
in drie factoren met een eigenwaarde groter dan 1. De FSV-vragen 'gehoor' en 'visus' had-
den factorladingen kleiner dan .46. Na eliminatie van beide vragen is opnieuw factoranaly-
se uitgevoerd. De resultaten van deze tweede factoranalyse staan vermeld in tabel 4.4. Uit 
de factorladingen interpreteren we de volgende drie factoren (vet gedrukt): factor 1 bestaat 
uit de 7 oorspronkelijke vragen over mobiliteit: 'zitten', 'staan', 'lopen', 'in stoel', 'uit stoel', 
'in bed' en 'uit bed'. We zullen deze factor, deze vragen, 'mobiliteit' blijven noemen. 
Factor 2 bestaat uit 10 vragen: de contactfunctie 'spraak', de ADL-functies 'eten', 'kle-
den', en 'wassen', de beide oriëntatiefuncties 'afdeling' en 'personeel', en de sociale contact-
functies, 'gesprek', "bezighouden', 'zoeken' en 'medewerking'. Op grond van dit resultaat 
concluderen wij dat lichamelijk georiënteerde functies, zoals de ADL-functies, sterk sa-
menhangen met meer psychisch georiënteerde functies, zoals oriëntatie en sociale contact-
mogelijkheden. Wij kunnen geen betere naam vinden voor deze factor dan 'ADLOSC ( = 
ADL-0(riëntatie)-S(ociale)-C(ontactfuncties)). 
Factor 3 bestaat uit 5 vragen: de ADL-functie 'toilet' en de vier oorspronkelijke conti-
nentie-vragen: 'overdag urine', "s nachts urine', 'overdag faeces' en "s nachts faeces'. We 
noemen deze factor voortaan 'continentie'. 
Bij de bepaling van de inteme consistentie van alle FSV-vragen vinden we een Cron-
bach's Alpha van .96. Na eliminatie van de vragen over 'gehoor' en 'visus' wordt dit .97. 
Voor de afzonderlijke factoren vinden we de volgende Alpha's: .97 voor factor 1 'mobili-
teit', .94 voor factor 2 'ADLOSC' en .94 voor factor 3 'continentie'. Dit resultaat bevestigt 
naar onze mening nogmaals de sterke onderlinge samenhang van de vragen van de FSV. 
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TABEL 4.4 Resultaten factoranalyse FSV 
factor 1 
factor 2 
factor 3 
Na rotatie ontstaat de volgende 
spraak 
eten 
kleden 
wassen 
toilet 
zitten 
slaan 
lopen 
in stoel 
uit stoel 
inbed 
uit bed 
overdag urine 
's nachts urine 
overdag faeces 
's nachts faeces 
oriëntatie 
oriëntatie 
gesprek 
: afdeling 
: personeel 
bezig houden 
zoeken contact 
medewerking 
eigenwaarde 
13,34 
2,36 
1.14 
facto nnatrix: 
factor 1 
.10 
.45 
.45 
39 
.47 
.62 
.89 
.89 
.90 
.91 
.84 
ЛЗ 
.36 
31 
.38 
.31 
.30 
.13 
.09 
.32 
.31 
.27 
factor 
£1 
£9 
.64 
.70 
.48 
.31 
.17 
.21 
.27 
.24 
30 
.29 
.37 
36 
31 
38 
.61 
.65 
MO 
.68 
.66 
.56 
verklaarde variantie 
60,7% 
10,7% 
5,2% 
•2 factor 3 
.15 
.25 
.41 
.38 
.59 
.18 
.26 
.23 
.24 
.25 
35 
37 
.77 
.72 
.71 
.72 
31 
.22 
.16 
.27 
32 
.27 
4.5.4 Schaalbaarheid 
Met het begrip schaalbaarheid veronderstellen we het bestaan van een hiërarchische orde-
ning van de verschillende FSV-scores. Deze ordening impliceert sequentiële functieveran-
deringen, dat wil zeggen dat de verschillende functies successievelijk achteruitgaan, de ene 
functie na de andere enzovoorts. Bovendien zouden we dan aan de hand van het feit of een 
bepaalde functie intact dan wel gestoord is, kunnen voorspellen hoe het met de overige 
functies gesteld is. Bijvoorbeeld: gesteld dat de functie 'lopen' hiërarchisch gezien boven 
de functie 'eten' zou staan en als we dan zouden weten dat een patiënt niet meer in staat is 
om zelfstandig te eten, dan zouden we daarmee ook weten dat hij niet meer kan lopen. In-
dien de FSV schaalbaar is, zou dit inzicht kunnen geven in de successievelijke veranderin-
gen die zich voor doen in het functioneren en gedrag van patiënten met dementie in het 
verpleeghuis. Om de schaalbaarheid van de FSV te onderzoeken is in navolging van het 
onderzoek van Moors een Rasch analyse uitgevoerd.11 Een Rasch-homogene schaal vol-
doet aan de vier assumpties van het Raschmodel: 'unidimensionaliteit', 'monotoniciteit', 'af-
doendheid van de somscore' en 'lokaal stochastische onafhankelijkheid'.15 In tegenstelling 
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tot de bevindingen van Moors blijkt het niet mogelijk om op basis van meerdere vragen 
van de FSV een Rasch-homogene schaal te vinden. Dit was evenmin het geval bij een 
tweede en derde Rasch analyse bij uitsluitend patiënten met AD, respectievelijk MID. Wij 
concluderen hieruit dat de FS van de populatie verpleeghuispatiënten met dementie aan het 
begin van de verpleeghuisopname dermate heterogeen is, dat het niet mogelijk is om voor 
de groep als geheel een sequentiële ordening in uitval van deelfuncties te ontdekken. 
4.5.5 Het onderscheidende vermogen 
De verpleeghuispatiënten met dementie onderscheiden we naar drie stadia van hulpbehoe-
vendheid: begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. 
TABEL 4.5 Resultaten discriminantanalyse FSV1 
functie 1 functie 2 
chi quadraat 
DF 
significantie 
structuurmatrix: 
kleden 
toilet 
wassen 
bezig houden 
zoeken contact 
overdag faeces 
oriëntatie afdeling 
overdag urine 
gesprek 
uit bed 
inbed 
's nachts faeces 
oriëntatie personeel 
medewerking 
in stoel 
's nachts urine 
uil stoel 
spraak 
slaan 
lopen 
eten 
zitten 
groep 
begeleiding 
verzorging 
verpleging 
1300,8 
32 
.00 
.63* 
.62* 
.61* 
.60' 
.60* 
.56* 
.50* 
.50* 
.46* 
.45* 
.44» 
.41* 
.40* 
.39* 
.39* 
.39* 
38* 
.35* 
.35* 
.34* 
.48 
.29 
1,98 
-0,55 
-2,64 
14235 
15 
.00 
-.02 
-.24 
.09 
.03 
.07 
-.08 
-.13 
.07 
.12 
.17 
.19 
.18 
.28 
.22 
.26 
.28 
.22 
.24 
.14 
.03 
.58* 
.43* 
-0.23 
0,59 
-0,48 
groep 
begeleiding 
verzorging 
verpleging 
1
 volgens de Wilks-methode 
* significantie 
voorspellingspercentages van de groepen 
aantal begeleiding verzorging verpleging 
328 89,6 10,4 0,0 
281 14,2 72,6 13,2 
187 0,0 22,5 77,5 
percentage correcte voorspellingen: 80,78 
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De vraag is welke vragen van de FSV zijn in staat deze drie groepen van elkaar te kun-
nen onderscheiden. We zijn dit op twee manieren nagegaan. In de eerste plaats door het 
toetsen van FSV-scoreverschillen tussen de drie groepen. Hiervoor hebben we gebruik ge-
maakt van de Mann-Whitney en de Kruskal-Wallis toets. 
De Mann-Whitney en de Kruskal-Wallis toets zijn non-parametrische ofwel verdelings-
vrije toetsen, die gebruikt worden voor het toetsen van verschillen tussen respectievelijk 2 
of 3 en meer groepen bij variabelen die niet op interval of ratio meetniveau geschaald zijn. 
Voor alle 22 FSV-vragen vonden we een p-waarde van .00, hetgeen duidt op een evident 
verschil in scores tussen de drie groepen. De volledige gegevens zijn terug te vinden in bij-
lage 4.2. De Kruskal-Wallis en de Mann-Whitney toetsen voor elke FSV-vraag afzonder-
lijk. Om de verschillende vragen in hun onderlinge samenhang te begrijpen is een discrimi-
nantanalyse uitgevoerd. Bij een discriminantanalyse wordt nagegaan welke variabelen van 
belang zijn en de mate waarin elke variabele een rol speelt, anders gezegd: welk gewicht 
elke variabele heeft bij het onderscheiden van groepen patiënten.14 In 80,78% van alle ge-
vallen is het mogelijk om op basis van de FSV-scores correct te kunnen voorspellen of de 
patiënt behoort tot de groep begeleiding-, verzorging- of verplegingsbehoeftigen. Wanneer 
we de beide discriminantfuncties in tabel 4.5 bekijken dan valt het op dat de eerste functie 
goed discrimineert tussen begeleiding- versus verzorging- en verzorging- versus verple-
gingsbehoeftigheid. Dit is met name toe te schrijven aan de vragen uit de factoren AD-
LOSC en continentie. De mobiliteit-vragen discrimineren in dit opzicht in geringere mate. 
De tweede discriminantfunctie onderscheidt vooral verzorgingsbehoeftigheid enerzijds en 
begeleiding- en verplegingsbehoeftigheid anderzijds. Hier gaat het om de vragen 'eten' en 
'zitten'. Wij hebben hier de volgende verklaring voor. In de verpleeghuispraktijk blijken 
deze functies voor begeleidingsbehoeftigen bijna altijd ongestoord (score 5). Het zijn bo-
vendien functies die relatief lang intact blijven of lange tijd een bepaalde restfunctie blij-
ven behouden, zodat patiënten die zwaar tot volledig gestoord zijn in deze functies (score 
1) bijna altijd verplegingsbehoeftig zullen zijn. 
4.6 Het onderzoeksprotocol 
Het onderzoeksprotocol bestaat uit drie delen: een algemeen, een psychologisch, en een 
medisch gedeelte. Voor het medische gedeelte verwijzen wij naar de dissertatie van Koop-
mans.16 Voor iedere patiënt opgenomen in de jaren 1980 tot en met 1989 is een onder-
zoeksprotocol ingevuld. 
4.6.1 Het algemene gedeelte 
Op het invulformulier algemene gegevens (bijlage 4.3) zijn de volgende patiëntkenmerken 
vastgelegd: 
geslacht; 
leeftijd bij begin dementie; 
het begintijdstip is als volgt geoperationaliseerd. In de beschikbare informatie is ge-
zocht naar het tijdstip dat het meest ver terug in de tijd ligt om het begin van de ver-
schijnselen te achterhalen. In de meeste gevallen is daarbij uitgegaan van het symp-
toom 'vergeetachtigheid' ook al lijkt deze als ouderdomsverschijnsel te zijn begon-
nen. In een aantal gevallen werd er een zogenaamd neurastheen syndroom (verschijn-
selen van geestelijke en lichamelijke vermoeidheid, prikkelbaarheid) beschreven. 
Van geval tot geval is bekeken of dit syndroom al of niet als een begin kon worden 
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aangemerkt. Als begintijdstip is telkens een exacte datum vastgelegd. Soms is er 
sprake geweest van een acuut begin van de klachten, bijvoorbeeld na een cerebrovas-
culair accident (CVA). In deze gevallen is de precieze datum als begintijdstip vastge-
legd. Maar in de meeste gevallen kon het begin niet exact op een datum worden vast-
gelegd, omdat sprake was van een zogeheten 'sluipend' begin van dementie. In zulke 
gevallen is uitgegaan van de opnamedatum. Daarbij is de volgende methode gehan-
teerd: 
* "sinds drie jaar": er wordt exact drie jaar teruggerekend vanaf opname; 
* "sinds 1985": er wordt 1-7-1985 aangehouden als begindatum; 
* "sinds 1983-1984": er wordt 1-1-1984 aangehouden als begindatum; 
* "sinds een paar jaar": er wordt twee jaar teruggerekend vanaf opname; 
leeftijd bij opname; 
leeftijd bij overlijden of einde observatie; 
burgerlijke staat; 
opleiding; 
sociale klasse; 
opleiding en sociale klasse zijn geoperationaliseerd met behulp van richtlijnen van 
het Instituut voor Toegepaste Sociologie (ITS).17 Bij sociale klasse wordt daarbij uit-
gegaan van het vroegere beroep van de patiënt dat hij het langst heeft uitgeoefend. 
Bij 'huisvrouwen' is gekeken naar het beroep van de echtgenoot, 
woonsituatie; 
verblijfsituatie vóór opname; 
a) thuis, in het verzorgingshuis of een ander woon-, zorginstituut; 
b) (algemeen) ziekenhuis; 
duur dementieproces tot opname; 
opnameduur; 
totale duur van de dementie; 
diagnose; 
beloopprofiel; 
met deze variabele is over alle metingen weergegeven welke stadia van hulpbehoe-
vendheid de patiënt tijdens zijn verblijf in het verpleeghuis successievelijk heeft 
doorlopen. 
De lijst met 'algemene' variabelen bevatte oorspronkelijk nog drie extra variabelen: 're-
den van opname', 'provocerende' en 'escalerende' factoren. De laatste twee hebben betrek-
king op het ontstaan en het beloop van dementie tot aan de opname. Tijdens de dataverza-
meling bleken beide onderzoekers op basis van de dossiergegevens hierover dermate vaak 
tot andersluidende bevindingen te komen dat op grond van deze onbetrouwbaarheid beslo-
ten is om van deze informatie af te zien. 
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4.6.1.1 De diagnosestelling 
De diagnose is retrospectief gesteld. Als moment is het einde van de observatieperiode on-
geveer zes weken na opname gekozen. Voor de diagnosestelling is gebruik gemaakt van 
een aantal informatiebronnen uit het dossier: de screeningsrapportage van het RIAGG, de 
hetero-anamnese, de huisartsenkaart, specialistenbrieven, bevindingen van het medisch on-
derzoek na opname en overige bevindingen van multidisciplinair onderzoek tijdens de ob-
servatieperiode. Bij de diagnosestelling is uitgegaan van de DSM-III-R criteria, de 
NINCDS-ARDRA criteria en de Hachinski-score. Deze zijn terug te vinden op het invul-
formulier retrospectieve diagnosestelling (bijlage 4.4). Allereerst is gekeken of inderdaad 
sprake was van dementie. Patiënten die niet voldeden aan de criteria van dementie zijn niet 
betrokken in het onderzoek. Van hen die wel voldeden aan de criteria van dementie is de 
Hachinski-score bepaald. Voor de operationalisatie van de criteria van de Hachinski-score, 
verwijzen we naar de dissertatie van Koopmans.16 Vervolgens is bepaald van welke vorm 
van dementie sprake is. We onderscheiden de volgende categorieën: 
Alzheimer dementie (AD); 
multi-infarctdementie (MID); 
MIX: een mengbeeld van AD en MID; 
overige dementie; 
niet te classificeren dementie. 
Bij de eerste drie categorieën kan met de codes 'waarschijnlijk' en 'mogelijk' de mate 
van zekerheid van de diagnose aangegeven worden. Een diagnose is 'waarschijnlijk' wan-
neer de onderzoeker op grond van de aanwezige verschijnselen en het beloop overtuigd is 
van de juistheid van de diagnose. Een diagnose is 'mogelijk' wanneer het beloop minder 
'typisch' is of omdat bijkomende morbiditeit de diagnose minder waarschijnlijk maakt. 
De diagnose AD. De diagnose AD is 'waarschijnlijk' wanneer er sprake is van een ty-
pisch beloop (sluipend begin met een geleidelijke progressie), een zeer lage Hachinski-sco-
re (score 0-3) en het ontbreken van bijkomende morbiditeit, die op enigerlei wijze in ver-
band gebracht kan worden met de dementie. 
De diagnose AD is 'mogelijk' wanneer het beloop minder typisch is, of de Hachinski-
score relatief hoog (score 4-6), of wanneer sprake is van bijkomende morbiditeit, die wel-
iswaar in verband gebracht kan worden met de dementie, maar waaraan in dit verband 
geen causaal effect kan worden toegekend. De diagnose AD wordt verworpen wanneer er 
in het beloop sprake is van een vrij plotseling begin, een CVA of een stapsgewijze achter-
uitgang, of bij een Hachinski-score van 7 of hoger, of wanneer bijkomende morbiditeit in 
verband gebracht kan worden met het ontstaan en het beloop van de dementie. 
De diagnose MID. De diagnose MID is 'waarschijnlijk' wanneer sprake is van een ty-
pisch beloop (vrij plotseling begin, wisselend en stapsgewijs beloop en één of meerdere 
CVA's), een Hachinski-score van 7 of hoger en het ontbreken van bijkomende morbiditeit, 
die op enigerlei wijze in verband gebracht zou kunnen worden met de dementie. 
De diagnose MID is 'mogelijk' wanneer het beloop minder typisch is, de Hachinski-sco-
re relatief laag of wanneer er sprake is van bijkomende morbiditeit die weliswaar in ver-
band gebracht kan worden met de dementie, maar waaraan in dit verband geen causaal ef-
fect kan worden toegekend. 
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De diagnose MIX. De diagnose MIX is 'waarschijnlijk' wanneer aangenomen kan wor-
den dat het dementieproces 'waarschijnlijk' begonnen is als een AD, en dat later in het pro-
ces de diagnose 'waarschijnlijke' MID daar aan toegevoegd kan worden. Een 'mogelijke' 
diagnose MIX is gesteld in die gevallen als boven omschreven, maar waarin geen sprake is 
van een 'waarschijnlijke' AD of MID, maar een 'mogelijke' AD of MID. 
De uitvoering in de praktijk. Van elk dossier is door beide onderzoekers, verpleeghuis-
arts en psycholoog, onafhankelijk van elkaar het algemene gedeelte van het onderzoeks-
protocol ingevuld en de diagnose gesteld. De resultaten zijn naderhand met elkaar vergele-
ken. Van de diagnosestelling is een interbeoordelaarsbetrouwbaarheid bijgehouden. Voor 
beide onderzoekers hebben we een Cohen's kappa, een maat voor overeenstemming, ge-
vonden van .67. Verschillen van inzicht zijn binnen een gezamelijk overleg opnieuw ge-
toetst aan de hand van het dossiermateriaal. Uiteindelijk is per patiënt één formulier met 
algemene data vastgelegd. 
Een belangrijke reden voor verschil van inzicht tussen beide beoordelaars betreft de be-
oordeling van lichamelijke problematiek in causaal verband met de dementie. Op dit punt 
is door de psycholoog als niet-medicus een grote mate van voorzichtigheid in acht geno-
men. Tegen deze achtergrond beoordelen wij een Cohen's kappa van .67 als voldoende 
hoog. 
4.6.2 Het psychologische gedeelte: functionele status en gedrag 
De FS en het gedrag zijn longitudinaal in kaart gebracht door middel van herhaalde metin-
gen van de FSV en de BOP. Aangezien BOP en FSV elkaar inhoudelijk overlappen op het 
gebied van functies van het dagelijks leven zoals ADL en sociale contactmogelijkheden, is 
er voor gekozen om naast de BOP-schaalscores slechts die BOP-items vast te leggen die 
niet voorkomen in de FSV. Het gaat om de volgende 14 gedragskenmerken: 
bedreigen; 
beschuldigen; 
slaan/schoppen; 
overdag hinderlijk; 
somber/verdrietig; 
uiten van lichamelijke klachten; 
gauw huilen; 
urineren/defaeceren op verkeerde plaatsen; 
herhaalde, overbodige bewegingen maken (repetitief gedrag); 
maken van geluiden; 
gauw kwaad; 
suffen overdag; 
's nachts hinderlijk; 
's nachts onrustig. 
Voorts zijn alle FSV-vragen in het protocol opgenomen. Aan de hand van de scores op 
de FSV-vragen zijn achteraf de somscores van de drie FSV-schalen ADLOSC, mobiliteit 
en continentie berekend. Om deze drie aspecten van FS onderling beter te kunnen vergelij-
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ken, zullen in de beschrijving van de resultaten omgerekende somscores gehanteerd wor-
den: de somscore gedeeld door het aantal vragen van de betreffende FSV-schaal. Het volle-
dige onderzoeksprotocol 'psychologische gedeelte' staat vermeld in bijlage 4.5. 
Volgens de beleidsafspraken van het verpleeghuis worden de BOP en de FSV minimaal 
twee keer per jaar ingevuld. Om deze reden is gekozen voor de registratie van halfjaarlijk-
se (interval)metingen. De eerste meting is het eerste meetmoment ongeveer zes weken na 
opname. De tweede meting is de meting een halfjaar na opname, het derde een jaar na op-
name enzovoort. Verder hebben we de volgende afspraken gemaakt: 
er moet minimaal sprake zijn van een tijdsverschil van drie maanden tussen twee me-
tingen; 
een meting mag slechts één keer als meting worden gebruikt. 
De BOP en de FSV is voor iedere patiënt gelijktijdig ingevuld. Tussen patiënten gezien 
is dat evenwel gebeurd op uiteenlopende tijdstippen van het verblijf in het verpleeghuis. 
Daarom hebben we de volgende afspraken gemaakt omtrent de registratie van metingen. 
We doen dit aan de hand van het voorbeeld van de tweede meting een halfjaar na opname: 
een meting in de zesde maand na opname wordt gekozen als de score een halfjaar na 
opname; 
indien in deze maand geen meting voor handen is, wordt een meting genomen uit de 
zevende maand na opname. Zo dit ook niet het geval is, wordt gekeken naar een me-
ting uit de vijfde maand na opname; zo niet dan wordt verder gezocht in de achtste, 
zo niet tenslotte in de vierde maand na opname; 
indien in bovengenoemde maanden geen meting gevonden kan worden dan wordt ge-
sproken over een 'missing case'. 
4.7 De opzet van het onderzoek 
Het doel van dit onderzoek is het beschrijven van het beloop van dementie na opname in 
het verpleeghuis. Onder het beloop van dementie verstaan wij veranderingen in FS en ge-
drag gedurende het verblijf in het verpleeghuis. Deze veranderingen zijn gemeten middels 
herhaalde (halfjaarlijkse) metingen. Een onderzoek is longitudinaal wanneer veranderingen 
in FS en gedrag bij een zelfde groep patiënten gedurende langere tijd gevolgd kunnen wor-
den. Op dit punt ontmoet de onderzoeker echter een probleem. Door de variabele opname-
duur hebben patiënten een zeer uiteenlopend aantal metingen. In dit onderzoek blijkt dat 
aantal te variëren van 0 tot en met 22. 
Wij hebben dit probleem op twee manieren opgelost. Ten eerste hebben we het totale 
beloop, dat wil zeggen de veranderingen over de gehele verblijfsduur, voor iedere patiënt 
uitgedrukt in één variabele: een individueel beloopprofiel van opeenvolgende stadia van 
hulpbehoevendheid. Bijvoorbeeld een patiënt die bij de eerste meting begeleidingsbehoef-
tig is en dat blijft tot en met de laatste meting vóór zijn dood. 
Een tweede manier om het methodologische probleem van de variërende opnameduur 
aan te pakken is het door middel van herhaalde metingen volgen van veranderingen bij de-
zelfde groep patiënten in een bepaalde tijd. Daartoe hebben we twee longitudinale analyses 
uitgevoerd, die van elkaar verschillen in de duur waarin patiënten te volgen zijn: één jaar 
en drie jaar. 
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Een analyse over een opnameduur van één jaar impliceert drie herhaalde metingen: zes 
weken, een halfjaar en één jaar na opname. De keuze voor de duur van een analyse over 
één jaar heeft twee redenen. Ten eerste vanwege de aanname dat drie metingen een mini-
maal aantal is om nog te mogen spreken van 'longitudinaal'. Ten tweede om zoveel moge-
lijk van het totale aantal in kaart gebrachte patiënten in het onderzoek te betrekken. 
Om het beloop van dementie over een relatief langere tijd te onderzoeken is gekozen 
voor een analyse over drie jaar. Hier gaat het om zeven halfjaarlijkse metingen. De keuze 
voor drie jaar is gebaseerd op het aantal patiënten dat dan nog in leven is. Analyses over 
een nog langere opnameduur gaan over zulke kleine (sub)groepen van patiënten (N < 5) 
dat het statistisch toetsen van verbanden en verschillen niet goed meer mogelijk is. 
De emst van dementie wordt uitgedrukt in het stadium van hulpbehoevendheid: begelei-
ding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. Om uit te sluiten dat verschillen in het be-
loop toegeschreven moeten worden aan de ernst van dementie aan het begin van de opna-
me, is apart geanalyseerd voor drie subgroepen: de begeleiding-, verzorging- en verple-
gingsbehoeftigen. De verdeling van patiënten over deze subgroepen is gebaseerd op de 
BOP-score hulpbehoevendheid van de eerste meting zes weken na opname (score 0-16 = 
begeleidingsbehoeftig; 17-27 = verzorgingsbehoeftig; 28-46 = verplegingsbehoeftig). In 
schema 4.1 is de opzet van het onderzoek nog eens schematisch weergegeven. 
SCHEMA 4.1 De onderzoeksopzet 
BEGIN VAN DE OPNAME ΓΝ HET 
DEMENTIE VERPLEEGHUIS 
χ χ 
OVERLIJDEN 
-X 
halfjaarlijkse herhaalde metingen 
1 2 3 4 5 6 etc. 
FS en gedrag 
Ie meting 
zes weken na 
opname 
Beloop: veranderingen in 
stadium van hulpbehoevendheid, 
FS en gedrag in de tijd 
. individuele beloopprofielen 
. analyse over één jaar 
- begeleiding 
- verzorging 
- verpleging 
. analyse over drie jaar 
- begeleiding 
- verzorging 
- verpleging 
FS en gedrag 
laatste meting 
We beginnen met een beschrijving van de uitgangssituatie, het stadium van hulpbehoe-
vendheid, de FS en het gedrag aan het begin van het verblijf in het verpleeghuis: de data 
van de eerste meting van FS en gedrag bij gelegenheid van de eerste multidisciplinaire 
zorgevaluatie ongeveer zes weken na opname (hoofdstuk 6). 
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Vervolgens beschrijven we de resultaten van een deelonderzoek naar het beloop door 
middel van individuele beloopprofielen (hoofdstuk 7) en een deelonderzoek naar verande-
ringen in FS en gedrag gedurende respectievelijk één en driejaar na opname (hoofdstuk 8). 
Veranderingen in FS en gedrag hebben we op twee manieren geoperationaliseerd: 
A. Veranderingen in het stadium van hulpbehoevendheid (ordinaal meetniveau). 
B. Veranderingen in gemiddelde somscores van de FSV en de BOP (interval meetni-
veau). 
Het verblijf in het verpleeghuis eindigt door het overlijden van de patiënt. Het onder-
zoek wordt daarom afgesloten met de beschrijving van het stadium van hulpbehoevend-
heid, de FS en het gedrag vóór overlijden (hoofdstuk 9). We gebruiken hiervoor de data 
van het laatste meetmoment vóór overlijden. Het tijdstip waarop deze meting heeft plaats-
gevonden varieert van 0 tot 6 maanden vóór het sterven. 
Welke factoren zijn mogelijk van invloed op het beloop ? In schema 4.2 geven we een 
overzicht van de determinanten waarvan wij aannemen dat zij mogelijk van invloed kun-
nen zijn op het beloop, namelijk de diagnose AD of MID (etiologie) en de patiëntkenmer-
ken geslacht en leeftijd bij opname. 
SCHEMA 4.2 Determinanten van hel beloop 
ETIOLOGIE 
. diagnose 
OMGEVING VAN HET VERPLEEGHUIS 
. fysieke omgeving 
. relationele omgeving 
. behandeling en verzorging 
' 
1 
FUNCTIONELE STATUS EN GEDRAG 
. FSV: - ADLOSC 
- mobiliteit 
- continentie 
. BOP: - hulpbehoev« 
- lichamelijke 
- psychische ü 
- agressiviteit 
- dcpressivite 
- inactiviteit 
;ndheid 
invaliditeit 
ivaliditcit 
t 
PATIENTKENMERKEN 
. geslacht 
. leeftijd bij opname 
CO-MORBIDITEIT- PSYCHOFARMACA 
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Aangezien morbiditeit en gebruik van psychofarmaca op andere tijdstippen dan FS en 
gedrag zijn geregistreerd kunnen deze determinanten niet in een longitudinale analyse van 
herhaalde metingen worden betrokken. Voor onderzoek naar de relatie tussen morbiditeit, 
psychofarmaca en de progressie van dementering verwijzen we naar de parallelstudie van 
Koopmans.16 
De omgeving van het verpleeghuis, Joachim en Anna in Nijmegen, laten we in de opzet 
van het onderzoek verder buiten beschouwing, omdat daarover geen materiaal voorhanden 
is. Onder de Omgeving' verstaan wij niet alleen de ruimtelijke en sociale omgevingsaspec-
ten, maar ook de behandeling, verzorging en bejegening door personeel. De resultaten van 
dit onderzoek zijn dan ook in de eerste plaats kenmerkend voor het verpleeghuis waar het 
onderzoek heeft plaatsgevonden: Joachim en Anna in Nijmegen, zonder dit nader te karak-
teriseren. 
4.8 De data-analyse 
De data zijn geanalyseerd met behulp van het computerpakket SPSSX.18 Bij het verkrijgen 
van inzicht in mogelijk enkelvoudige verbanden of het toetsen van verschillen tussen twee 
of meer groepen variabelen met een nominaal meetniveau is gebruik gemaakt van een chi-
quadraat toets wanneer de afhankelijke variabelen eveneens een nominaal meetniveau had-
den. Variabelen met een nominaal meetniveau zijn geslacht, burgerlijke staat, woonsitua-
tie, verblijf, opleiding, sociale klasse en diagnose. 
Bij toetsing van verschillen tussen groepen patiënten uit de drie verschillende stadia van 
dementie (ordinaal meetniveau) is gebruik gemaakt van de Kruskal-Wallis toets indien het 
bij de afhankelijke variabelen ging om variabelen van een interval/ratio meetniveau. 
Toetsing van verbanden tussen (on)afhankelijke variabelen van interval/ratio meetni-
veau is uitgevoerd met behulp van product-moment correlatiecoëfficienten. Variabelen van 
interval/ratio meetniveau zijn onder andere: leeftijd, opnameduur, somscores van BOP en 
FSV. 
Toetsen van verschillen tussen twee of meer groepen met variabelen van interval/ratio 
meetniveau zijn uitgevoerd door middel van respectievelijk t- en F-toetsen. 
Bij het toetsen van de invloed van verschillende mogelijk interacterende variabelen op 
BOP-itemscores en gemiddelde BOP- of FSV-schaalscores is respectievelijk gebruik ge-
maakt van logistische regressie-analyse en ANOVA variantie-analyse (ANalysis Of VA-
riance). 
Bij het voorspellen van veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid op basis van 
BOP- en FSV-gegevens van de eerste meting na opname is gebruik gemaakt van discrimi-
nantanalyse. 
Bij de beantwoording van de vraag naar veranderingen in FS en gedrag is gebruik ge-
maakt van multivariate variantie-analyse, afgekort MANOVA (Multivariate ANalysis Of 
VAriance). Bij een variantie-analyse wordt nagegaan of een onafhankelijke variabele, bij-
voorbeeld diagnose, invloed heeft op een numerieke afhankelijke variabele, bijvoorbeeld 
ADLOSC.14 In dit voorbeeld worden dan de gemiddelde ADLOSC-scores van AD- en 
MID-patiënten bij een bepaalde meting met elkaar vergeleken. De variantie-analyse wordt 
'multivariaat' genoemd als er niet sprake is van één, maar van meerdere afhankelijke varia-
belen. Hier is in ons onderzoek sprake van. Het gaat immers om herhaalde metingen in de 
tijd met meerdere gemiddelde scores als afhankelijke variabelen. In ons geval is het statis-
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tische doel van een MANOVA, te toetsen of het beloop van dementie (geoperationaliseerd 
als meerdere herhaalde gemiddelde scores van een FSV- of BOP-schaalscore) varieert ten 
gevolge van patiëntkenmerken zoals diagnose, geslacht en leeftijd. 
Om mogelijke interactieve effecten van onafhankelijke variabelen op het spoor te ko-
men is afzonderlijk voor elke subschaal van de FSV en de BOP meervoudig getoetst, dat 
wil zeggen meerdere onafhankelijke variabelen, te weten diagnose, geslacht en leeftijd, in 
één analyse-model. 
Middels MANOVA kunnen drie belangrijke effecten gemeten worden: 
A. Het groeps-effect: in hoeverre de gemiddelde scores van verschillende groepen, bij-
voorbeeld mannen en vrouwen, bij of uit elkaar liggen. 
B. Het tijds-effect: in hoeverre er in tijd sprake is van een verandering, een daling of stij-
ging van de gemiddelde score. 
С Het groep- bij tijds-effect ofwel interactie-effect: een combinatie van de hierboven 
genoemde twee effecten, bijvoorbeeld gemiddelde scores van groepen die in de tijd 
elkaar kruisen, divergeren of convergeren. 
4.9 Conclusies 
Na bestudering van de patiëntendossiers in psychogeriatrisch verpleeghuis Joachim en An-
na zijn wij tot de conclusie gekomen dat het mogelijk is om vanaf het jaar 1980 retrospec-
tief longitudinaal onderzoek te doen naar veranderingen in FS en gedrag van verpleeghuis-
patiënten met dementie. FS en gedrag worden gemeten door respectievelijk de FSV en de 
BOP, twee methoden van gedragsobservatie. 
De BOP wordt sinds 1971 veel gebruikt in Nederlandse verpleeghuizen, zowel in het 
kader van de individuele zorgverlening als ook ten behoeve van wetenschappelijk onder-
zoek. Met behulp van de BOP-schaal hulpbehoevendheid kunnen drie stadia van functio-
neren worden onderscheiden: begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. Deze 
stadia representeren de laatste drie stadia van het proces van dementie zoals deze in het 
verpleeghuis kunnen worden waargenomen. Deze stadia komen overeen met de drie laatste 
stadia van de GDS/FAST.19 
De FSV is ontwikkeld in verpleeghuis Joachim en Anna en is daar buiten een onbeken-
de methode in Nederland. Uit eigen onderzoek is de FSV een betrouwbare en valide me-
thode gebleken voor het meten van FS. Uit factoranalyse kwamen drie functiedomeinen 
naar voren: ADLOSC, mobiliteit en continentie. De FSV-schaal 'ADL-O-SC' is samenge-
steld uit de onderliggende begrippen ADL, Oriëntatie en Sociale Contactfuncties. Hoewel 
ADL, oriëntatie en sociale contactfuncties drie verschillende entiteiten zijn, wijst het resul-
taat van de factoranalyse op hun nauwe onderlinge relatie. Deze bevinding sluit aan bij de 
verpleeghuispraktijk: ernstige desoriëntatie en slechte sociale contactmogelijkheden komen 
vaak samen voor met afhankelijkheid van de patiënt in de ADL-functies. In de praktijk is 
in relatief weinig gevallen sprake van het voorkomen van ernstige ADL-stoornissen in 
combinatie met redelijk goede contactmogelijkheden. In deze laatste gevallen is in psycho-
sociaal opzicht sprake van begeleidingsbehoeftigheid, maar lichamelijk gezien van verzor-
ging-, respectievelijk verplegingsbehoeftigheid. 
Wanneer we de BOP- en de FSV-schalen met elkaar vergelijken zien we naast enkele 
verschillen ook sterke overeenkomsten. Het verschil tussen BOP en FSV komt vooral tot 
uitdrukking in de BOP-schalen agressiviteit, depressiviteit en inactiviteit. Deze schalen 
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hebben in vergelijking met de FSV-schalen een hogere mate van specificiteit in het meten 
van 'gedrag'. De andere drie BOP-schalen, hulpbehoevendheid, lichamelijke en psychische 
invaliditeit, komen inhoudelijk sterk overeen met de drie subschalen van de FSV. De FSV-
schalen mobiliteit en continentie onderscheiden zich door een hoge mate van specificiteit 
in het meten van de gelijknamige functiegebieden mobiliteit en continentie. Wij hebben de 
volgende redenen om twee inhoudelijk sterk aan elkaar gerelateerde meetinstrumenten 
naast elkaar te gebruiken in ons onderzoek: 
de BOP brengt met name het gedrag van verpleeghuispatiënten in kaart; 
de BOP biedt de mogelijkheid tot het gebruik van een in Nederlandse verpleeghuizen 
veel gehanteerde stadiumindeling: begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftig-
heid; 
het is mogelijk de resultaten aan de hand van BOP-gegevens te vergelijken met ande-
re verpleeghuisstudies in Nederland; 
de FSV heeft een hogere mate van specificiteit wat betreft het meten van de functies 
mobiliteit en continentie; 
de FSV biedt de mogelijkheid het eindstadium van dementie te operationaliseren. 
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5 EEN KARAKTERISTIEK VAN VERPLEEGHUISPATIËN-
TEN MET DEMENTIE 
" Ik liep hier toevallig voorbij en dacht ik ga eens een kijkje nemen. De mensen hier zijn vriendelijk en voor 
het eten hoefik niks te betalen. Het lijkt wel een hotel. Ach, en aL· het me niet langer meer bevalt dan ga ik 
toch gewoon weer naar huis !" 
5.1 Inleiding 
In dit hoofdstuk geven we een beschrijving van de onderzoekspopulatie aan de hand van 
patiëntkenmerken. Tevens wordt nagegaan of er verschillen bestaan tussen patiënten wat 
betreft geslacht en diagnose: AD of MID. De onderzoekspopulatie bestaat uit patiënten met 
een dementie volgens de criteria van DSM-III-R en opgenomen in de periode van 1-1-1980 
tot 1-1-1990. Bovendien is sprake van een definitieve opname, dat wil zeggen een opname 
voor onbepaalde tijd tot het moment van overlijden. Van ontslagen en later weer heropge-
nomen patiënten zijn alleen data vastgelegd van de laatste en definitieve opname. 
In de jaren tachtig hebben in verpleeghuis Joachim en Anna 1004 opnames plaats ge-
vonden. In 87 (9%) gevallen volgde ontslag uit het verpleeghuis. Van deze Ontslag' groep 
gingen er 66 (76%) weer terug naar de woonsituatie vóór opname (13 van hen zijn later de-
finitief heropgenomen), 7 (8%) patiënten werden ontslagen naar een verzorgingshuis, 10 
(11%) naar een ander verpleeghuis en 4 (4%) naar een psychiatrisch ziekenhuis. 
In het geval van 27 (3%) patiënten werd niet voldaan aan de criteria voor dementie. De 
uiteindelijke onderzoekspopulatie telt zodoende 890 patiënten. Ten tijde van de afsluiting 
van de dataverzameling in april 1992 zijn 102 (11%) patiënten nog in leven. 
100% 
50%-
0 % | I I I I | I I I I | I I I I | I I I I | I I I I | I I I I | I I I I | 
0 1 2 3 4 5 6 7 jaren 
FIGUUR 5.1 Percentage patiënten in leven (in jaren na opname) 
Uit figuur 5.1 blijkt dat de sterfte met name in het begin van de opname relatief hoog is. 
Na de eerste observatieperiode van ongeveer zes weken is nog 90% van de patiënten in le-
ven. Een half jaar na opname is dat nog 75%, na één jaar bijna twee derde, na anderhalf 
jaar de helft, na twee en een halfjaar een derde, na drie jaar een kwart en na 5 jaar is nog 
10% in leven. 
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TABEL 5 1 Demografische ] 
1980-1989 (Ν = aantal, 
beginleeflrjd 
opnameleeftijd 
leeftijd einde observatie 
duur tot opname 
opnameduur 
totale duur 
burgerlijke staat 
gehuwd 
ongehuwd 
weduwstaat 
gescheiden 
opleiding 
laag 
midden 
hoog 
onbekend 
sociale klasse 
laag 
midden 
hoog 
onbekend 
woonsituatie 
alleenwonend 
met partner 
met partner en kind(eren) 
met kind(eren) 
met andere familie 
met vnend(in) 
verzorgingshuis 
somatisch verpleeghuis 
G = 
psychogeriatrisch verpleeghuis 
psychiatrisch ziekenhuis 
verblijfsituatie 
idem als woonsituatie 
ziekenhuis 
diagnose 
AD 
MID 
MIX 
overige demenlieen 
niet classificeerbaar 
1 = t-loets 
2 = chi quadraat 
kenmerken van patiënten 
: gemiddelde in jaren, SD 
mannen 
N = 270 
G (SD) 
75,7 
80,0 
81,4 
4,3 
1,4 
5,8 
% 
53 
7 
38 
2 
59 
10 
7 
24 
43 
35 
20 
2 
10 
38 
4 
7 
1 
1 
32 
4 
1 
3 
68 
32 
26 
30 
7 
16 
21 
(8.1) 
(7.4) 
(7,3) 
(2,6) 
(1,5) 
(3,1) 
met dementie opgenomen in de jaren 
= standaard-deviatie; SP = spreiding) 
vrouwen 
N=620 
G (SD) 
77,1 
81,7 
84,2 
4,7 
2,5 
7,1 
% 
15 
11 
70 
4 
67 
9 
6 
27 
37 
35 
20 
8 
23 
12 
1 
8 
2 
1 
45 
6 
1 
1 
75 
25 
52 
15 
11 
8 
14 
*Φ 
* 
ns = 
(7.6) 
(6,8) 
(6,6) 
(2,9) 
(2.2) 
(3,8) 
p< 01 
p< 05 
totaal 
N = 890 
G (SD) 
76,6 
81,2 
83.4 
4,5 
2,2 
6,7 
% 
27 
10 
60 
3 
58 
10 
6 
26 
39 
35 
20 
6 
19 
20 
2 
8 
2 
1 
41 
5 
1 
1 
73 
27 
44 
20 
10 
10 
16 
niet significant 
(7.8) 
(7,0) 
(6,9) 
(2.9) 
(2,1) 
(3.7) 
SP 
47-94 
55-98 
56-100 
0,1 22,2 
0,0 10,6 
0,4-22,9 
sign 
l · 
1*· 
ι*· 1 ns 
1 " 
1** 
2 " 
2ns 
2 ns 
2 » . 
2 * 
2 " 
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5.2 Patiëntkenmerken 
De patiëntkenmerken staan weergegeven in tabel 5.1. De populatie bestaat overwegend uit 
vrouwen. De man/vrouw verhouding is 3:7. De gemiddelde leeftijd waarop de patiënten 
beginnen te dementeren is 76 jaar met een spreiding van 47 jaar: de jongste patiënt is 47 en 
de oudste 94 jaar bij het begin van de dementie. Bij opname zijn de patiënten gemiddeld 81 
jaar met een spreiding van 43 jaar: de jongst opgenomen patiënt is 55 en de oudste 98 jaar. 
Bij overlijden of het einde van de observatie zijn de patiënten gemiddeld 83 jaar met een 
spreiding van 44 jaar: de jongste patiënt is bij overlijden 56 en de oudste 100 jaar. De ge-
middelde duur van het proces van dementie tot opname is 4,5 jaar. Het kortste proces tot 
aan de opname duurt ruim een maand. De langste ziekteduur voor een patiënt tot de opna-
me is 22 jaar. Gemiddeld verblijven de patiënten ruim twee jaar in het verpleeghuis. 
De kortste opname duurt voor zes patiënten nog geen 24 uur: zij overlijden op de dag 
van opname. De patiënt met de langste opnameduur verblijft ruim 10 jaar in het verpleeg-
huis. De totale ziekteduur is gemiddeld bijna 7 jaar. In het ene uiterste is de ziekteduur kor-
ter dan een half jaar en in het andere uiterste neemt de ziekte bijna 23 jaar van het leven 
van een patiënt in beslag. De meeste patiënten zijn weduwe of weduwnaar (60%), een 
kwart is gehuwd en 10% ongehuwd. Van een kwart van de patiënten is niet bekend welke 
opleiding zij hebben genoten. Van degenen bij wie dat wel bekend is blijkt driekwart laag 
te zijn opgeleid. Wat de sociale klasse betreft is de verdeling over de verschillende niveau's 
minder scheef. Voor de grootste groep (41%) is het verzorgingshuis de woonsituatie vóór 
opname in het verpleeghuis. Eén op de vijf patiënten woonde zelfstandig met een partner 
(inclusief de ene patiënt die samenwoonde 'met partner en huisvriend'), één op de vijf 
woonde alleen, en één op de acht woonde samen met partner en kind(eren) of andere fami-
lie of vriend(in). Een klein percentage van de patiënten is afkomstig uit een ander instituut 
van de gezondheidszorg. Ruim een kwart van alle patiënten is via het ziekenhuis in het ver-
pleeghuis opgenomen. Bij de meeste patiënten (44%) is de diagnose gesteld op AD. Bij 
20% is waarschijnlijk sprake van MID, bij 10% van een MIX en bij 10% één van de overi-
ge vormen van dementie. Bij 16% van de patiënten is het niet mogelijk gebleken om de di-
agnose te classificeren. 
5.2.1 Verschillen tussen mannen en vrouwen 
Uit tabel 5.1 blijkt dat vrouwen gemiddeld ouder zijn dan mannen wanneer bij hen de eer-
ste verschijnselen van dementie worden onderkend. Ook zijn zij gemiddeld ouder dan 
mannen wanneer zij in het verpleeghuis worden opgenomen en hetzelfde verband geldt 
ook voor de leeftijd bij overlijden. Mannen en vrouwen blijken niet van elkaar te verschil-
len in duur van dementie tot aan de opname. Zij verschillen wel wat betreft opnameduur en 
totale duur van de dementie: vrouwen verblijven langer in het verpleeghuis dan mannen en 
hebben een langere totale ziekteduur. Verschillen tussen mannen en vrouwen doen zich 
ook voor in burgerlijke staat, woonsituatie en verblijfsituatie vóór opname. De meeste 
vrouwen zijn weduwe terwijl de meeste mannen daarentegen nog gehuwd zijn. De grootste 
groep mannen woont dan ook nog samen met de echtgenote, terwijl de meeste vrouwen in 
het verzorgingshuis of alleen wonen. Mannen blijken vaker dan vrouwen via een zieken-
huisopname in het verpleeghuis te worden opgenomen. Mannen en vrouwen verschillen 
niet in opleiding en sociale klasse. 
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5.2.2 Verschillen tussen patiënten met AD en MID 
In tabel 5.2 staan de resultaten van de vergelijking van patiënten met AD en MID. De 
groep AD-patiënten telt ruim vier maal zoveel vrouwen als mannen. De MID-groep daar-
entegen laat een evenwichtige man-vrouw verdeling zien. Beide diagnosegroepen verschil-
len niet in beginleeftijd, maar wel in leeftijd bij opname en overlijden. De AD-groep is bij 
opname en overlijden ouder dan de MID-groep. Deze bevindingen weerspiegelen zich in 
de duur van het proces thuis, de opnameduur en in de totale duur van dementie: AD-patiën-
ten verblijven langer thuis, verblijven gemiddeld bijna tweemaal zolang in het verpleeg-
huis en hebben dus een langere totale ziekteduur dan MID-patiënten. 
TABEL 5.2 AD- en MID-patiënten vergeleken naar demografische kenmerken (N = aantal; 
G= gemiddelde in jaren; SD = standaard-deviatie) 
AD 
N = 392 
G (SD) 
MID 
N=175 
G (SD) significantie 
beginleeftijd 
opnameleeftijd 
leeftijd einde observatie 
duur tot opname 
opnameduur 
totale duur 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
burgerlijke staat 
gehuwd 
ongehuwd 
weduwstaat 
gescheiden 
woonsituatie 
alleenwonend 
met partner 
met partner en kind(eren) 
met kind(eren) 
met andere familie 
met vriend(in) 
verzorgingshuis 
somatisch verpleeghuis 
psychogeriatrisch verpleeghuis 
psychiatrisch ziekenhuis 
verbhjfsituatte 
idem als woonsituatie 
ziekenhuis 
1 = l-loels 
2 = chi-quadraat 
76,8 
81,9 
84,7 
5,1 
2,8 
7,9 
% 
18 
82 
20 
11 
66 
3 
26 
15 
1 
7 
2 
1 
44 
1 
1 
1 
80 
20 
(7Л) 
(7,0) 
(6,6) 
(2,6) 
(2-2) 
(3,3) 
76,6 (6,9) 
80,4 (6,1) 
81,8 (6,1) 
3,7 (3,0) 
1,5 (1,5) 
5.2 (3,4) 
% 
47 
53 
37 
7 
53 
3 
12 
27 
1 
7 
1 
1 
36 
12 
1 
1 
73 
27 
** ρ < .01 
• ρ < .05 
ns = niet significant 
1 ns 
1* 
1 " 
1 " 
1 " 
1** 
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Voorts blijken tussen de diagnose-groepen van AD en MID verschillen te bestaan in bur-
gerlijke staat, woon- en verblijf situatie. MID patiënten blijken vaker getrouwd, terwijl de 
AD-groep relatief meer weduwen, weduwnaren en ongehuwden telt. AD-patiënten blijken 
vaker alleen te wonen of in een verzorgingshuis, terwijl MID-patiënten vaker samenwonen 
met een partner. Bovendien blijkt bij patiënten die opgenomen worden vanuit een soma-
tisch verpleeghuis vaker de diagnose MID te zijn gesteld. In vergelijking met AD-patiënten 
worden MID-patiënten vaker opgenomen via het ziekenhuis. Om na te gaan of deze ver-
schillen tussen diagnose-groepen niet berusten op de zojuist beschreven verschillen tussen 
mannen en vrouwen, zijn we dit apart nagegaan voor mannen en vrouwen. We vinden nu 
alleen nog maar voor vrouwelijke patiënten een relatie tussen woonsituatie en diagnose. 
Vrouwelijke AD-patiënten wonen vaker alleen of in een verzorgingshuis, terwijl vrouwe-
lijke MID-patiënten vaker afkomstig zijn uit een ander intramuraal zorginstituut. 
5.3 Conclusies 
Bij opname in het psychogeriatrische verpleeghuis Joachim en Anna gaat het in bijna alle 
gevallen (97%) om patiënten met dementie. Het zijn bijna uitsluitend ouderen, met name 
weduwen, van wie de meesten ouder zijn dan tachtig jaar. Het verzorgingshuis is voor één 
op de drie patiënten de woonsituatie vóór opname in het verpleeghuis. 
Mannen zijn jonger dan vrouwen bij het begin van de dementie, bij opname en bij over-
lijden. Beide geslachten verschillen niet van elkaar wat betreft de duur van de ziekte tot 
aan de opname. De opnameduur van mannen is korter dan die van vrouwen en daardoor 
hebben zij ook een kortere totale ziekteduur. Mannen zijn vaker gehuwd, terwijl vrouwen 
vaker alleen wonen. 
De gemiddelde leeftijd waarop de eerste verschijnselen worden onderkend is ruim 76 
jaar. Een dementieproces duurt gemiddeld bijna zeven jaar, waarvan vier en een half jaar 
thuis en ruim twee jaar in het verpleeghuis. De langste periode van zijn ziekte verblijft de 
patiënt dus thuis. Gelet op de grote spreiding in leeftijden (leeftijd bij het begin van de de-
mentie en leeftijd bij opname) en ziekteperiodes (duur van het proces vóór opname, na op-
name en de totale ziekteduur), bieden deze gemiddelden op zichzelf echter weinig houvast. 
We constateren een grote mate van variabiliteit in genoemde leeftijden en ziekteperiode(s). 
De AD is met 44% de meest frequent gestelde diagnose, gevolgd door de MID met 
20%, de MIX met 10% en de overige dementieën met 10%. In één op elke zes gevallen 
(16%) is het niet mogelijk gebleken een diagnose te stellen. Het tegelijkertijd voorkomen 
van meerdere mogelijk causale factoren was de belangrijkste reden een diagnose 'niet te 
classificeren'. De AD- en MID-patiënten verschillen wat betreft geslacht, leeftijd bij opna-
me en overlijden, duur van de dementie vóór opname, opnameduur, totale duur van demen-
tie, burgerlijke staat, woon- en verblijfsituatie. AD komt veel vaker voor bij vrouwen, ter-
wijl de man-vrouw verhouding bij MID-patiënten ongeveer gelijk is. MID-patiënten zijn 
jonger dan AD-patiënten bij opname en bij overlijden in het verpleeghuis. Zij hebben een 
kortere ziekteduur, zowel buiten als binnen het verpleeghuis. De verschillen in burgerlijke 
staat, woon- en verblijfsituatie zijn vooral te herleiden tot verschillen tussen mannen en 
vrouwen. 
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б ERNST VAN DEMENTIE AAN HET BEGIN VAN HET VER­
BLIJF IN HET VERPLEEGHUIS 
" Ik ben wel vergeetachtig, maar dat is gewoon, net als iedereen. Nee, gelukkig heb ik mijn 
verstand nog en leven mijn vader en moeder nog. En ik kan nog goed lopen. Want als je 
niet goed meer kunt lopen, dan is het gauw afgelopen met je. " 
6.1 Inleiding 
In dit hoofdstuk worden het stadium van hulpbehoevendheid, de FS en het gedrag beschre­
ven van alle patiënten met dementie aan het begin van het verblijf in het verpleeghuis. 
Hiervoor wordt gebruik gemaakt van de data van de eerste meting na opname. We onder-
zoeken de relatie tussen het stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag enerzijds en pa-
tiëntkenmerken anderzijds. 
Tevens wordt een beschrijving gegeven van het voorkomen van specifieke gedragspro-
blemen aan het einde van de eerste observatieperiode na opname. Het voorkomen van ge-
dragsproblemen wordt gerelateerd aan het stadium van hulpbehoevendheid en patiëntken-
merken. Bij deze analyses maken we gebruik van de scores op veertien vragen van de BOP 
van de eerste meting na opname. 
Tot slot gaan wij na of de patiënten die overlijden vóór de eerste meting verschillen in 
patiëntkenmerken van degenen van wie wel gegevens van een eerste meting bekend zijn. 
6.2 Het stadium van hulpbehoevendheid zes weken na opname 
Uit tabel 6.1 blijkt met het toenemen van de ernst van hulpbehoevendheid het aantal pa-
tiënten afte nemen. De begeleidingsbehoeftigen vormen de grootste groep (41%), gevolgd 
door de verzorgingsbehoeftigen (35%). De verplegingsbehoeftigen tenslotte vormen met 
24% de kleinste groep. 
Het stadium van hulpbehoevendheid houdt verband met geslacht, diagnose, opname-
duur, totale ziekteduur, burgerlijke staat en woonsituatie. Voor leeftijd wordt geen relatie 
gevonden met de ernst van hulpbehoevendheid. Vrouwen blijken verhoudingsgewijs sterk 
vertegenwoordigd onder de begeleidingsbehoeftigen, mannen daarentegen onder de ver-
zorging- en verplegingsbehoeftigen. 
Met het toenemen van de ernst van dementie daalt het percentage patiënten met een AD. 
De omgekeerde redenering geldt voor de groep MID-patiënten. We vinden een verband 
tussen stadium en opnameduur. Hoe ernstiger het niveau van hulpbehoevendheid des te 
korter de opnameduur. De verschillen in opnameduur weerspiegelen zich ook in de totale 
ziekteduur. Het stadium van hulpbehoevendheid houdt geen verband met de duur van het 
proces vóór opname. Gehuwden zijn vaak verplegingsbehoeftig en minder vaak begelei-
dingsbehoeftig. Hier geldt voor weduwen en weduwnaren het omgekeerde. Alleenwonen-
den zijn vooral te vinden onder de begeleidingsbehoeftigen. 
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TABEL 6.1 Stadium van hulpbehoevendheid zes weken na opname in relatie tot patiëntken-
merken (N = aantal; G = gemiddelde; SD = standaard-deviatie) 
begeleiding verzorging verpleging totaal1 sign. 
N = 320 41% N = 275 35% N=184 24% N=779 
geslacht 
vrouwen 
mannen 
burgerlijke staat 
gehuwd 
ongehuwd 
weduwstaat 
gescheiden 
woonsituatie 
alleenwonend 
met anderen 
verzorgingshuis 
ander VPH/PZ 
verblijfsituatie 
ziekenhuis 
elders 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd begin 
leeftijd opname 
leeftijd einde obs. 
duur tot opname 
opnameduur 
totale duur 
1
 missing cases: 24 
2 = chi-quadraat 
3 = i-toets 
264 
67 
62 
32 
217 
9 
107 
85 
113 
15 
89 
231 
179 
42 
G 
76,0 
80,5 
83,6 
4,5 
3,1 
7,6 
(3%) 
80% 
20% 
19% 
10% 
68% 
3% 
33% 
27% 
35% 
5% 
28% 
72% 
56% 
13% 
(SD) 
(7,2) 
(6.5) 
(6.5) 
(2.6) 
(2,2) 
(3,5) 
181 
102 
79 
28 
158 
10 
41 
90 
121 
23 
70 
205 
119 
61 
G 
76,5 
81,4 
83,5 
4,9 
2,2 
7,0 
64% 
36% 
29% 
10% 
57% 
4% 
15% 
33% 
44% 
8% 
25% 
74% 
43% 
22% 
(SD) 
(7.8) 
(7,0) 
(7,0) 
(3,1) 
(1,9) 
(3,8) 
118 
71 
69 
23 
87 
5 
15 
66 
82 
21 
49 
135 
62 
47 
G 
77,1 
81,5 
83,0 
4,5 
1,4 
5,9 
62% 
38% 
37% 
12% 
47% 
3% 
8% 
36% 
45% 
11% 
27% 
73% 
34% 
25% 
(SD) 
(8,2) 
(7,5) 
(7,3) 
(2,9) 
(1.5) 
(3,4) 
** p<.01 
* ρ < .05 
ns = niel significant 
563 
240 
210 
83 
462 
24 
163 
241 
316 
59 
208 
571 
360 
150 
G 
76,4 
81,0 
83,4 
4,6 
2,4 
7,0 
70% 
30% 
27% 
11% 
59% 
3% 
21% 
31% 
41% 
8% 
27% 
73% 
46% 
19% 
(SD) 
(7,7) 
(6,9) 
(6,9) 
(2,9) 
(2,0) 
(3,6) 
2 · * 
2** 
2** 
2ns 
2 * * 
3 ns 
3 ns 
3 ns 
3 ns 
3** 
3** 
6.3 Functionele status en gedrag zes weken na opname 
In tabel 6.2 staan de kerngegevens van de FSV van de eerste meting na opname. Van 6 
patiënten (1%) blijken de ADLOSC-, mobiliteit- en continentiefuncties intact (een FSV-
scoreprofiel waarin uitsluitend de score 5 voorkomt). Van alle patiënten is 22% continent 
en 45% goed ter been. Daarentegen is 15% volledig incontinent en 2% bedlegerig. Twee 
patiënten hebben een scoreprofiel met alleen maar de score 1. Bij deze patiënten is sprake 
van apathie, inactiviteit, mutisme, volledige ADL-afhankelijkheid, volledige incontinentie 
en bedlegerigheid. Bij bijna de helft van alle patiënten worden problemen bij het zien ge-
signaleerd en bij ongeveer 30% is mogelijk sprake van een verminderde gehoorsfunctie. 
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TABEL 6.2 Kerngegevens over functionele status en gedrag van patiënten met dementie zes 
weken na opname: gemiddelde schaalscores, frequenties van minimum- en maximum-schaalscores 
en FSV-vragen op rangorde van (on)gestoordheid (N = aantal; SD = standaard-deviatie; N = 796)1 
FSV-schaal 
ADLOSC 
mobiliteit 
contine ntie 
totaal 
BOP-schaal 
hulpbehoevendheid 
agressiviteit 
gemiddelde (SD) 
3,4 
4,0 
3,5 
19,5 
2,3 
lichamelijke invaliditeit 2,5 
depressiviteit 2,2 
psychische invaliditeit 3,8 
inactiviteit 
FS-vragen 
ADLOSC 
oriëntatie afdeling 
oriëntatie personeel 
kleden 
wassen 
8,0 
continente 
(1.0) 
(1.3) 
(1.5) 
(9.0) 
(2,5) 
(1.8) 
(1.5) 
(1.5) 
(3.5) 
overdag faeces 
toilet 
zichzelf bezighouden 
zoeken van contact 
gesprek 
medewerking 
eten 
spraak 
gehoor3 
visus3 
overdag urtine 
's nachts faeces 
's nachts urine 
scorebereik 
10-
7-
5-
22-
0-
0-
0-
0-
0-
0-
mobiliteit 
uit bed 
inbed 
lopen 
[ 
uit stoel 
in stoe 
staan 
zitten 
I 
50 
35 
25 
110 
46 
10 
6 
6 
• 8 
14 
5 
9 
9 
13 
37 
28 
18 
25 
30 
41 
57 
41 
54 
56 
51 
62 
61 
61 
52 
60 
51 
54 
82 
71 
55 
minimumscore 
N 
5 
14 
118 
2 
(0,6) 
( 1-8) 
(14,8) 
(0,3) 
scores in percen. 
4-2 
58 
78 
73 
28 
48 
67 
64 
56 
37 
17 
54 
31 
30 
35 
19 
26 
27 
45 
31 
43 
43 
16 
28 
44 
maximum-score 
Ν 
6 
357 
175 
6 
tages2 
1 
32 
13 
14 
35 
24 
15 
11 
14 
22 
25 
6 
15 
14 
13 
18 
12 
11 
3 
9 
6 
3 
2 
1 
1 
(0.8) 
(44,8) 
(22,0) 
(0.8) 
gemiddelde 
2,52 
3,00 
3,02 
3,06 
3,12 
3,16 
3,22 
3,34 
3,49 
3,68 
3,70 
3,81 
3,85 
3,86 
3,92 
4,02 
4,03 
4,07 
4,08 
4,10 
4,13 
4,58 
1
 missing cases: 7 (1%) 
2
 score 5 = ongestoord; score 4-2 = lichl(4), malig(3) en zwaar(2) gestoord; score 1 = 7eer zwaar tot volledig gestoord 
3
 gehoor en visus worden hier apart vermeld omdat zij geen deel uitmaken van de FS 
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In tabel 6.2 zijn de velschillende vragen van de FSV gerangordend naar de mate van 
(on)gestoordheid. Dit biedt een inzicht in de functies die aan het begin van het verblijf in 
het verpleeghuis relatief ernstig gestoord zijn en de functies die nog relatief intact zijn. 
Binnen het functiedomein ADLOSC zijn de oriëntatiefuncties het meest gestoord, gevolgd 
door problemen met het kleden en het wassen, minder contact zoeken met anderen en zich-
zelf minder goed kunnen bezighouden. De mogelijkheid tot het voeren van een gesprek, de 
medewerking bij de verzorging en de eetfunctie zijn relatief minder gestoord. De spraak is 
bij verreweg de meeste patiënten nog intact. 
Binnen het functie-domein van de continentie zijn de problemen het grootst bij het zelf-
standig verrichten van de handelingen rondom de toiletgang. De incontinentie is overdag 
ernstiger dan 's nachts; van faeces ernstiger dan van urine. 
De mobiliteitsfuncties zijn in vergelijking met de beide andere functiedomeinen relatief 
licht gestoord. De grootste ongemakken doen zich voor bij het in en uit bed gaan, gevolgd 
door problemen bij het in en uit de stoel komen en de staanfunctie. De zitfunctie is het 
minst gestoord. Op basis van deze cross-sectionele data interpreteren wij de volgende fase-
ring in de achteruitgang van FS: 
1. desoriëntatie afdeling en personeel; 
2a. functieverlies van het wassen en kleden; 
2b. functieverlies van toilethandelingen en incontinentie van faeces overdag; 
3. functieverlies van het zoeken van contact en zichzelf zinvol bezig kunnen houden; 
4a. incontinentie van urine overdag incontinentie van faeces 's nachts; 
4b. functieverlies van de mogelijkheden tot het voeren van een gesprek; 
5a. functieverlies van het in en uit bed gaan alsmede het lopen; 
5b. incontinentie van urine 's nachts; 
6a. functieverlies van het in en uit de stoel gaan zitten/opstaan en het staan zelf; 
6b. verlies van medewerking bij de verzorging; 
6c. functieverlies van eten en spraak; 
7. functieverlies van het zitten. 
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6.4 Functionele status en gedrag in relatie met patiëntkenmerken 
In tabel 6.3 zijn de schaalscores van de FSV en de BOP gerelateerd aan de patiëntkenmer-
ken. De resultaten van deze vergelijking bespreken we achtereenvolgens aan de hand van 
de verschillende patiëntkenmerken. 
TABEL 6.3 Relatie tussen patiëntkenmerken en 
name (N = 567)1·2 
leeftijd opname 
duur opname 
opnameduur 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
burgerlijke situatie * 
alleen 
gehuwd 
overigen 
verblijf 
ziekenhuis 
elders 
diagnose 
AD 
MID 
FSV-1 = ADLOSC 
FSV-2 = mobiliteit 
FSV-3 = conünentie 
FSV-l FSV-2 FSV-3 
correlatie-coëfficiënten 
ns 
DS 
33* . . 
ns 
ns 
. 2 8 · " 
gemiddelde scores 
ns 
ns 
3,9"» 
3.1 
3,4 
ns 
ns 
ns 
ns 
4 , 1 " ' 
4,1 
4,5· · 
4,0 
4,0 
3 , 9 · " 
4,2 
4,3·· 
3,6 
BOP-1 
BOP-2 
BOP-3 
BOP-4 
BOP-5 
BOP-6 
ns 
ns 
.31*·· 
ns 
ns 
4 , 2 · " 
3,3 
3,5 
3 , 3 " 
3,7 
3 ,8" 
3,0 
BOP-1 
ns 
ns 
-34 ·* · 
ns 
ns 
14,3·** 
21,9 
19,3 
ns 
ns 
17,5** 
22,1 
functionele status 
BOP-2 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
= hulpbehoevendheid 
= agressiviteit 
= lichamelijke invaliditeit 
= depressiviteit 
= psychische invaliditeit 
= inactiviteit 
BOP-3 
.17* 
ns 
- 3 3 " * 
2,6* 
2,4 
1,7** 
2,5 
2,6 
2,6' 
2,3 
2,0·* 
3,2 
en gedrag zes weken na or> 
BOP-4 
ns 
ns 
-.10* 
1,8*" 
2,4 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
BOP-5 
.11* 
.14** 
-.14** 
ns 
ns 
3,5** 
4,3 
3,8 
ns 
ns 
3 .9" 
3,7 
BOP-6 
.13* 
ns 
- 3 2 * " 
9,2·· 
7,1 
6 ,0"· 
8,5 
8,0 
ns 
ns 
7 .0" 
9.2 
'ANOVA met als factoren: geslacht, burgerlijke situatie, verblijf en diagnose; met als co-variabelen leeftijd bij 
opname, duur lot opname en opnameduur 
2
 missing values FSV: 20 (4%) 
missing values BOP: 15 (3%) 
3
 afwijking in gemiddelde gecorrigeerd voor overige factoren en co-variabelen; 
'adjusted means': mannen 4,2 en vrouwen 3,8 
4
 burgerlijke situatie is als nieuwe factor geconstrueerd uit de factoren 'burgerlijke staat' en 'woonsituatie' 
" * p<.001 
" p<.01 
* ρ < .05 
ns = niet significant 
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Leeftijd. De leeftijd bij opname houdt verband met de lichamelijke en psychische invali-
diteit en inactiviteit. Hoe ouder de patiënten des te meer lichamelijk en psychisch invalide 
en inactiever zij zijn. Leeftijd houdt echter geen verband met de functiedomeinen van de 
FS. 
Duur van de dementie tot opname. De duur van de dementie tot aan de opname toont 
een samenhang met de psychische invaliditeit: hoe langer het proces reeds geduurd heeft 
des te meer zijn patiënten psychisch invalide. 
Opnameduur. De opnameduur blijkt op één uitzondering na verband te houden met alle 
schaalscores van de FSV en de BOP. Een korte opnameduur gaat in alle opzichten samen 
met een slechtere FS, een hoge mate van hulpbehoevendheid, lichamelijke en psychische 
invaliditeit, depressiviteit en inactiviteit. Alleen de mate van agressiviteit houdt geen ver-
band met de opnameduur. 
Geslacht. Mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar wat betreft ADLOSC, conti-
nentie, hulpbehoevendheid, agressiviteit en psychische invaliditeit. In vergelijking met 
vrouwen hebben mannen betere functies op het gebied van mobiliteit en lichamelijke inva-
liditeit. In gedrag worden vrouwen als depressiever en mannen als inactiever waargeno-
men. 
Burgerlijke staat en woonsituatie. Verschillen in burgerlijke staat blijken, na afzonder-
lijke analyses voor de verschillende categorieën, verschillen tussen gehuwden en niet-ge-
huwden te zijn. Verschillen in woonsituatie blijken bij nadere analyse verschillen te zijn 
tussen alleenwonenden en niet alleenwonenden. Op grond hiervan hebben we van beide 
variabelen één nieuwe variabele geconstrueerd, die we 'burgerlijke situatie' genoemd heb-
ben. Er zijn in dit geval drie situaties denkbaar: de alleenwonende patiënt, de gehuwde pa-
tiënt en een restcategorie van Overige' patiënten, bijvoorbeeld de alleenstaande patiënt in 
een verzorgingshuis. 
Uit de resultaten blijkt dat het wel of niet alleenwonen een grote invloed heeft op FS en 
gedrag. In vergelijking met niet-alleenwonenden hebben alleenwonenden in alle opzichten 
een betere FS, zijn zij minder hulpbehoevend, lichamelijk minder invalide en minder inac-
tief. Gehuwde patiënten tenslotte blijken psychisch meer invalide dan patiënten die niet ge-
huwd zijn. 
Verblijfsituatie vóór opname. In vergelijking met de patiënten die rechtstreeks van thuis, 
verzorgingshuis of een andere intramurale zorgvoorziening zijn opgenomen, zijn patiënten 
die via het ziekenhuis naar het verpleeghuis zijn gekomen minder mobiel, minder continent 
en lichamelijk minder valide. 
Diagnose. Wanneer we AD- en MID-patiënten met elkaar vergelijken dan valt het op 
dat AD-patiënten beter functioneren op de functiedomeinen van mobiliteit en continentie. 
Tevens zijn zij minder hulpbehoevend, minder lichamelijk invalide en minder inactief. 
MID-patiënten daarentegen zijn psychisch minder invalide. Beide diagnosegroepen ver-
schillen niet qua ADLOSC, agressiviteit en depressiviteit. 
6.5 Het voorkomen van gedragsproblemen in relatie tot stadium van 
hulpbehoevendheid en patiëntkenmerken 
Tabel 6.4 toont de aard en omvang van een scala aan gedragsproblemen een aantal weken 
na opname in het verpleeghuis. Bij meer dan de helft van alle patiënten worden momenten 
van verdriet, uiten van lichamelijke klachten, kwaadheid en van suffen overdag geobser-
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veerd. Een derde van alle patiënten wordt overdag weleens als hinderlijk of bedreigend 
voor anderen ervaren. Eén op de vijf patiënten wordt door middel van slaan of schoppen 
weleens handelend agressief. Bij ruim een kwart van alle patiënten is weleens sprake van 
hinderlijk of onrustig gedrag 's nachts. 
TABEL 6.4 Voorkomen van gedragsproblemen (in percentages en rangorde van voorkomen) 
in de verschillende stadia van hulpbehoevendheid (N = aantal) 
BOP-vragen begeleiding verzorging verpleging totaal' significantie2 
somber of verdrietig 
uiten lichamelijke klachten 
gauw kwaad 
overdag suffen 
overdag hinderlijk 
bedreigen 
's nachts onrustig 
herhaalde overbodige bewegingen 
beschuldigen 
's nachts hinderljk 
gauw huilen 
ongerichte geluiden maken 
urineren/defaeceren verkeerde plaatsen 
slaan of schoppen 
1
 missing cases: 102 (13%) 
2
 chi-quadraat 
N = 284 
75 
68 
48 
27 
31 
21 
17 
15 
27 
15 
18 
5 
13 
8 
N = 
67 
66 
39 
65 
38 
35 
35 
30 
27 
27 
24 
22 
29 
20 
*** 
»* 
* 
ns = 
255 
P< 
P< 
P< 
niet si 
N=162 
75 
65 
26 
85 
48 
41 
43 
52 
22 
35 
28 
52 
22 
36 
.001 
.01 
.05 
gnificant 
N=701 
72 
67 
56 
54 
37 
31 
29 
29 
26 
24 
23 
22 
21 
19 
Sommige gedragsproblemen worden waargenomen ongeacht de ernst van dementie. Dit 
zijn 'somber', 'uiten lichamelijke klachten', 'beschuldigen' en 'gauw huilen'. Andere ge-
dragsproblemen blijken juist in bepaalde stadia van hulpbehoevendheid meer of minder 
voor te komen. Decorumverlies in de vorm van urineren en defaeceren op verkeerde plaat-
sen neemt in het stadium van verzorgingsbehoeftigheid toe om in het stadium van verple-
gingsbehoeftigheid weer enigszins minder voor te komen. 'Gauw kwaad worden' neemt af 
met het toenemen van de ernst van hulpbehoevendheid. Voor de overige gedragsproble-
men constateren wij een toename van gedragsproblemen met het toenemen van de ernst 
van hulpbehoevendheid. 
Wanneer we de gedragsproblemen in de verschillende stadia relateren aan patiëntken-
merken dan komen we tot de bevindingen weergegeven in tabel 6.5. 
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TABEL 6.5 Gedragsproblemen in percentage van voorkomen in verschillende stadia van 
hulpbehoevendheid in relatie met de patiëntkenmerken geslacht, leeftijd bij opname en diagnose 
(N= 567)1·2 
1 = somber of verdrietig 
2 = uiten lichamelijke klachten 
3 = gauw kwaad 
4 = suffen overdag 
5 = overdag hinderlijk 
6 = bedreigen 
7 = 's ñachis onrustig 
8 = herhaalde overbodige bewegingen maken 
9 = beschuldigen 
10 = 's nachts hinderlijk 
11= gauw huilen 
12 = ongerichte geluiden maken 
13 = urineren en defaeceren op verkeerde plaatsen (decorumverlies) 
14 = slaan of schoppen 
begeleidtngsbehoeftig 
1 2 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
leeftijd 
<75 jaar 
75-85 jaar 
>85 jaar 
diagnose 
AD 
MID 
DS 
ns 
ns 
57* 
71 
ns 
ns 
verzorgingsbehoeftig 
1 2 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
leeftijd 
<75 jaar 
75-85 jaar 
>85 jaar 
diagnose 
AD 
MID 
58* 
71 
ns 
ns 
58* 
71 
ns 
ns 
3 
ns 
ns 
ns 
3 
69* 
56 
ns 
ns 
4 
ns 
17*** 
66 
78 
19* 
38 
4 
ns 
ns 
ns 
5 
21* 
35 
ns 
ns 
5 
ns 
ns 
ns 
6 
ns 
ns 
ns 
6 
48*** 
27 
ns 
ns 
7 
ns 
ns 
ns 
7 
ns 
ns 
ns 
8 
ns 
ns 
ns 
8 
ns 
4 8 " 
31 
19 
ns 
9 
ns 
ns 
ns 
9 
ns 
ns 
ns 
10 
ns 
ns 
ns 
10 
ns 
ns 
ns 
11 
ns 
ns 
ns 
11 
ns 
ns 
ns 
12 
ns 
ns 
ns 
12 
ns 
ns 
ns 
13 
26** 
10 
ns 
ns 
13 
43*** 
22 
ns 
ns 
14 
ns 
ns 
ns 
14 
29* 
15 
ns 
ns 
verplegmgsbekoeftig 
1 2 3 
geslacht 
mannen ns ns ns 
vrouwen 
leeftijd 
<75jaar ns ns ns 
75-85 jaar 
>85 jaar 
diagnose 
AD ns ns ns 
MID 
4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 
ns ns ns 58*** ns ns ns ns ns ns 32* 
31 17 
ns 70* ns ns 70** ns ns ns ns ns ns 
42 55 
41 41 
ns ns ns ns ns 17* ns ns ns ns ns 
38 
1
 logistische regressie-analyse 
2
 missing cases: 72 (13%) 
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Begeleiding. Voor de begeleidingsbehoeftigen geldt dat vrouwen meer lichamelijke 
klachten uiten en zich overdag hinderlijker gedragen dan mannen. Mannen daarentegen 
urineren of defaeceren in dit stadium vaker dan vrouwen op plaatsen die daar niet voor be-
stemd zijn. Suffen overdag komt meer voor naarmate de patiënt ouder is en meer bij pa-
tiënten met MID dan bij patiënten met AD. 
Verzorging. In dit stadium van hulpbehoevendheid constateren wij dat de verschillen 
tussen mannen en vrouwen groter worden. Behalve dezelfde bij begeleiding genoemde 
verschillen in het uiten van lichamelijke klachten en decorumverlies, doen zich in dit stadi-
um ook verschillen voor ten aanzien van het voorkomen van 'somber' gedrag en agressieve 
vormen van gedrag zoals 'gauw kwaad', "bedreigen', en 'slaan of schoppen'. Daarbij is het 
zo dat bij vrouwen vaker somber gedrag wordt waargenomen, terwijl het agressieve gedrag 
meer bij mannen wordt geconstateerd. Waren vrouwen in het stadium van begeleidingsbe-
hoeftigheid nog vaker hinderlijk overdag dan mannen, in het stadium van verzorgingsbe-
hoeftigheid komt dit gedrag bij beide sexen in gelijke mate voor. Wanneer we kijken naar 
leeftijd dan valt op dat het maken van herhaalde overbodige bewegingen met het klimmen 
der jaren minder vaak voorkomt. Tussen verzorgingsbehoeftige AD- en MID-patiënten 
doen zich geen verschillen voor in het voorkomen van gedragsproblemen. 
Verpleging. In dit stadium van hulpbehoevendheid worden de verschillen tussen man-
nen en vrouwen weer kleiner. In vergelijking met het stadium van verzorgingsbehoeftig-
heid verschillen mannen en vrouwen niet meer in somber gedrag en agressief gedrag als 
'gauw kwaad' en 'bedreigen'. Het in het verzorgingsbehoeftige stadium geconstateerde ver-
schil in frequentie van slaan en schoppen blijft ook in het verplegingsbehoeftige stadium 
waar te nemen. Een tot dit stadium van hulpbehoevendheid nog niet bekend verschil tussen 
beide geslachten doet zich voor met betrekking tot nachtelijke onrust: mannen zijn in dit 
opzicht onrustiger dan vrouwen. De bevinding dat begeleiding- en verzorgingsbehoeftige 
vrouwen vaker lichamelijke klachten uiten dan mannen wordt in het verplegingsbehoeftige 
stadium niet meer teruggevonden. Patiënten van jongere leeftijd zijn meer bekend met hin-
derlijk gedrag overdag en het maken van herhaalde overbodige bewegingen dan patiënten 
van oudere leeftijd. Dit verschil in leeftijd wat betreft het maken van herhaalde bewegin-
gen werd ook al gevonden in het verzorgingsbehoeftige stadium Ten aanzien van de diag-
nose constateren wij tenslotte dat MID-patiënten vaker beschuldigend zijn in hun gedrag 
dan AD-patiënten. 
6.6 De uitvallers en hun patiëntkenmerken 
Tijdens de observatieperiode in de eerste weken na opname overlijdt 10% (87) van alle pa-
tiënten. Behalve de demografische gegevens zijn van hen dus geen gegevens bekend over 
FS en gedrag. Zij vallen dus uit voor longitudinaal onderzoek naar het beloop van demen-
tie. 
Wat zijn de demografische kenmerken van deze groep patiënten die binnen zeer korte 
tijd na opname overlijden ? Bij vergelijking van de overleden patiënten (N = 83) met de i-
nitïele overlevenden (N = 803) blijken beide groepen niet te verschillen wat betreft de 
man-vrouw ratio, leeftijd bij opname, leeftijd bij overlijden, burgerlijke staat, opleiding en 
sociale klasse. Zij verschillen wel ten aanzien van beginleeftijd, duur van het proces tot op-
name, totale ziekteduur, woonsituatie en diagnose. Deze verschillen staan vermeld in tabel 
6.6. Bij beschouwing van deze tabel blijken de overleden patiënten bij het begin van de de-
78 
mentie gemiddeld ouder te zijn. Voorts is de duur van de dementie tot opname korter, wat 
ook geldt voor de totale ziekteduur. Alleenwonenden blijken vaker de initiële fase van de 
opname te overleven. De 'overleden' groep telt relatief veel patiënten met de diagnose 
MID. 
TABEL 6.6 Verschillen in patiënlkcnmerken tussen overleden en 'initiële overlevenden' zes 
weken na opname (N = aantal; G = gemiddelde (in jaren); SD = standaard-deviatie) 
beginleeflijd 
leeftijd bij opname 
leertijd einde observatie 
duur tot opname 
opnameduur 
totale duur 
woonsituatie 
alleenwonend 
met anderen 
verzorgingshuis 
overigen 
diagnose 
AD 
M1D 
1 = t-tocts 
2 = chi-quadraat 
Overleden 
N = 87 
G 
78,5 
82.5 
82,6 
4.0 
0,1 
4,1 
N 
5 
37 
38 
7 
22 
20 
(SD) 
(8.4) 
(7,7) 
(7.3) 
(2,6) 
(0.04) 
(2.6) 
6% 
43% 
44% 
8% 
52% 
48% 
Initiële overlevenden 
N=803 
G (SD) 
76,4 
81,0 
83,4 
4,6 
2,4 
7,0 
Ν 
166 
248 
326 
63 
370 
155 
(7,7) 
(6,9) 
(6.9) 
(2.9) 
(2.0) 
(3,6) 
21% 
31% 
41% 
8% 
75% 
25% 
** p<.01 
• ρ < .05 
signi 
1* 
1 us 
1 ns 
1» 
1 " 
,.* 
2 * · 
2 · * 
ns = niet significant 
6.7 Conclusies 
Zes weken na opname in het verpleeghuis variëren patiënten in emst van hulpbehoevend-
heid. Het stadium van hulpbehoevendheid houdt verband met geslacht, burgerlijke staat, 
woonsituatie en diagnose. Vrouwen, weduwen en weduwnaren, alleenwonenden en patiën-
ten met AD worden in een minder ernstig stadium van hulpbehoevendheid opgenomen dan 
mannen, gehuwden, samenwonenden en patiënten met een MID. Wanneer we de verschil-
lende factoren in hun onderlinge samenhang bekijken is het geslacht echter geen verklaren-
de factor voor verschillen in hulpbehoevendheid, maar burgerlijke staat, woonsituatie en 
diagnose. Gehuwden en patiënten met AD zijn minder hulpbehoevend dan alleenwonende 
patiënten of patiënten met MID. De ogenschijnlijke relatie met het geslacht kan verklaard 
worden door het feit dat mannen vaker gehuwd zijn, vaker lijden aan MID en vrouwen va-
ker alleen wonen en vaker lijden aan AD. Het hebben van een huwelijkspartner draagt er 
toe bij dat een patiënt in een later stadium van hulpbehoevendheid wordt opgenomen. Het 
ontbreken van een huisgenoot leidt in een eerder stadium van hulpbehoevendheid tot opna-
me in het verpleeghuis. 
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Sommige vormen van gedrag komen vaker voor naarmate de ernst van dementie toe-
neemt: suffen overdag, hinderlijk gedrag overdag en 's nachts, nachtelijke onrust, het ma-
ken van herhaalde overbodige bewegingen, het maken van ongerichte geluiden en agres-
sief gedrag, zoals slaan, schoppen en bedreigen van anderen. Het 'gauw kwaad' worden 
neemt af met het toenemen van de ernst van dementie. Beschuldigend gedrag en depressie-
ve gedragingen, zoals somberheid, gauw huilen en uiten van lichamelijke klachten worden 
in elk stadium van hulpbehoevendheid in vergelijkbare mate waargenomen. Het urineren 
en defaeceren op plaatsen die daar niet voor bestemd zijn neemt toe in het stadium van ver-
zorgingsbehoeftigheid en neemt weer af in het stadium van verplegingsbehoeftigheid. 
In vergelijking met AD-patiënten zijn MID-patiënten psychisch minder invalide, maar 
minder continent, minder mobiel, hulpbehoevender, lichamelijk meer invalide en inactie-
ver. Behalve voor inactiviteit en sufheid overdag vinden we nauwelijks verschillen in pro-
bleemgedrag tussen AD- en MID-patiënten. Begeleidingsbehoeftige MID-patiënten zijn 
vaker suf overdag dan begeleidingsbehoeftige AD-patiënten. 
We vinden verschillen in gedrag tussen mannen en vrouwen. Met name in het stadium 
van verzorgingsbehoeftigheid zijn de verschillen het grootst. Mannen vertonen dan over 
het algemeen meer agressiviteit, terwijl bij vrouwen meer tekenen van depressiviteit wor-
den geobserveerd. In het stadium van begeleidingsbehoeftigheid worden vrouwen overdag 
als hinderlijker ervaren dan mannen. In vergelijking met vrouwen urineren en defaeceren 
begeleiding- en verzorgingsbehoeftige mannen vaker op daar niet voor bestemde plaatsen. 
Leeftijd blijkt niet gerelateerd aan FS, hulpbehoevendheid, agressiviteit en depressivi-
teit. Wel stellen wij vast dat patiënten met het klimmen der jaren psychisch en lichamelijk 
minder valide en inactiever zijn. Begeleidingsbehoeftige patiënten van hoge leeftijd 'suffen 
overdag' vaker dan begeleidingsbehoeftige patiënten van minder hoge leeftijd. Verzorging-
en verplegingsbehoeftige patiënten van hoge leeftijd maken minder vaak 'dezelfde overbo-
dige bewegingen' dan verzorging- en verplegingsbehoeftige patiënten van minder hoge 
leeftijd. Tenslotte zijn verplegingsbehoeftige patiënten van hoge leeftijd overdag minder 
hinderlijk dan verplegingsbehoeftige patiënten van minder hoge leeftijd. 
Patiënten die via het ziekenhuis worden opgenomen zijn minder mobiel, minder conti-
nent en lichamelijk meer invalide dan patiënten die van elders zijn opgenomen. 
Voor de duur van de dementie tot de opname wordt een aanwijzing gevonden voor een 
verband met de mate van psychische invaliditeit: hoe langer de duur van het proces vóór 
opname des te hoger de psychische invaliditeit. Indien de BOP-schaal psychische invalidi-
teit opgevat wordt als een maat voor cognitief functioneren, dan zou dit betekenen dat de 
duur van de dementie tot de opname verband zou houden met de ernst van het primaire 
proces van dementie: de cognitieve deterioratie. Maar op grond van een veronderstelde sa-
menhang tussen cognitieve en functionele status en het niet correleren van FS en duur van 
de dementie trekken we de conclusie dat er geen verband bestaat tussen de duur van de de-
mentie tot de opname en de ernst van dementie. Te meer omdat de FSV-subschaal ADL-
OSC qua betrouwbaarheid en validiteit hoger ingeschat mag worden dan de BOP-schaal 
psychische invaliditeit. 
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Vóór de eerste multidisciplinaire zorgevaluatie, ongeveer zes weken na opname in het 
verpleeghuis, is 10% van alle patiënten overleden. Tot deze overledenen behoren relatief 
veel patiënten van hoge leeftijd bij het begin van de dementie, een kortere duur van de de-
mentie en patiënten met de diagnose MID. Patiënten die alleenwonen of lijden aan AD 
blijken vaker de eerste observatieperiode na opname te overleven. 
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7 BELOOPPROFIELEN OVER DE TOTALE OPNAMEDUUR 
" Het is hier groot en mooi. Zo breed hebben wij het thuis niet. Ik zit hier tussen zielige 
stumpers. Sommigen lijken wel gek. De meesten zitten te slapen. Als zij niks zeggen, zeg 
ik ook niks. Ik wil er niks mee te maken hebben. Maar ik ben bang. Je weet niet wat ze al-
lemaal kunnen doen. " 
7.1 Inleiding 
In dit hoofdstuk worden de resultaten beschreven van een deelonderzoek over belooppro-
fielen van individuele patiënten over de totale opnameduur. Het beloopprofiel is gebaseerd 
op de opeenvolging van stadia van hulpbehoevendheid die bij een patiënt tijdens zijn ver-
blijf in het verpleeghuis zijn waargenomen. In de eerste plaats wordt een beschrijving ge-
geven van het voorkomen van verschillende beloopprofielen voor de totale populatie. Ver-
volgens wordt een vergelijking gemaakt tussen de beloopprofielen van patiënten met AD 
en patiënten met MID. Tot slot wordt afzonderlijk geanalyseerd voor de AD en de MID, 
waarbij enkele karakteristieke beloopprofielen worden geïllustreerd aan de hand van ca-
suïstiek. 
7.2 Beloopprofielen totale populatie 
Tabel 7.1 maakt de aard en omvang duidelijk van de verschillende beloopprofielen zoals 
die voorkomen na opname in het verpleeghuis. 
TABEL 7.1 Percentuele verdeling van beloopprofielen (N = aantal) 
В = Begeleiding 
Ζ = verZorging 
V = Verpleging 
patiënten die overleden totaal 
nog m leven patiënten 
zijn (N = 102) (N = 788) (N = 890) 
beloop-profiel 
onbekend 
ordinale profielen 
В 
BZ 
BZV 
BV 
ζ 
ZV 
ν 
niet-ordmale profielen 
BZ 
BV 
BZV 
ZV 
0 
4,9 
15,7 
28,4 
4,9 
2,0 
11,8 
5.9 
4,9 
0 
13,7 
7,8 
11,0 
7,2 
5,2 
9,9 
4,7 
7,4 
12,8 
18,8 
1,8 
0,8 
13,1 
7,4 
9,8 
7,0 
6,4 
12.0 
4,7 
6.7 
12,7 
17,4 
2,1 
0.7 
13.1 
7,4 
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Het ordinale beloopprofiel BZ bijvoorbeeld, betekent dat de patiënt bij één of meerdere 
metingen na elkaar als begeleidingsbehoeftig (B) en nadien bij één of meerdere aaneenge-
sloten metingen als verzorgingsbehoeftig (Z) is beoordeeld. Het woord 'ordinaal' wordt 
hier door ons in oneigenlijke zin gebruikt. Een niet-ordinaal beloopprofiel, bijvoorbeeld 
'niet-ordinaal BZ' betekent dat er geen sprake is van een ordinaal beloop van begeleiding 
naar verzorging, maar dat na één of meerdere metingen waarbij de patiënt als verzorgings-
behoeftig is beoordeeld weer één of meerdere metingen zijn geweest waarbij sprake was 
van begeleidingsbehoeftigheid. De belangrijkste conclusies uit tabel 7.1 zijn: 
van 1 op de 10 patiënten is het beloopprofiel onbekend. Zij overlijden vóór de eerste 
meting na opname; 
bij 1 op de 8 patiënten is sprake van een beloop, waarbij alle drie de stadia van hulp-
behoevendheid successievelijk worden doorlopen: begeleiding-, verzorging- en ver-
plegingsbehoeftigheid (BZV); 
Bij 1 op de 8 patiënten is sprake van een beloop, waarbij alleen de laatste twee stadia 
van hulpbehoevendheid successievelijk worden doorlopen: verzorging- en verple-
gingsbehoeftigheid (ZV); 
bij 1 op de 6 patiënten is sprake van het beloopprofiel 'V: deze patiënten zijn zes we-
ken na opname verplegingsbehoeftig en blijven dat tot overlijden of einde observatie; 
bij 1 op de 20 patiënten is sprake van het beloopprofiel 'BV: deze aanvankelijk bege-
leidingsbehoeftige patiënten zijn tijdens hun verblijf in het verpleeghuis binnen een 
tijdsbestek van zes maanden verplegingsbehoeftig geworden; 
bij 1 op de 4 patiënten is sprake van een niet-ordinaal beloopprofiel, dat wil dus zeg-
gen dat er één of meerdere periodes zijn geweest waarbij sprake was van een verbete-
ring tot een lager niveau van hulpbehoevendheid. 
TABEL 7.2 Percentuele vergelijking van beloopprofielen van overleden patiënten met AD en 
MID (Ν = aantal; chi-quadraat ρ < .01**) 
B=Be geleiding 
Z=verZorging 
V=Veipleging 
AD MID 
beloopprofiel N = 329 N=164 
onbekend 
ordinale profielen 
В 
BZ 
BZV 
BV 
Ζ 
ZV 
ν 
niet-ordinale profielen 
BZ 
BV 
BZV 
ZV 
6,7 
5,2 
7,3 
13,4 
4,0 
4,9 
15,2 
15,2 
1,5 
0,3 
17,6 
8.8 
12,2 
10,4 
4,9 
3,7 
6,1 
7,3 
9,8 
23,8 
2,4 
1.2 
9,1 
9,1 
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7.3 Beloopprofielen en diagnose 
In tabel 7.2 worden de beloopprofielen van patiënten met AD en MID met elkaar vergele-
ken. Hierbij beperken we ons tot die patiënten die aan het einde van de observatie overle-
den zijn. Het profiel van patiënten die aan het einde van de observatie nog in leven zijn kan 
immers nog tijdens het verdere verblijf in het verpleeghuis aan verandering onderhevig 
zijn. Uit de gegevens van tabel 7.2 blijken patiënten met AD en MID te verschillen in de 
percentuele verdeling van beloopprofielen (chi-quadraat ρ < .01). Er zijn twee redenen aan 
te geven voor dit verschil. In de eerste plaats heeft het verschil te maken met het eerder in 
hoofdstuk 6 beschreven verschil tussen stadium van hulpbehoevendheid aan het begin van 
de opname: AD-patiënten zijn zes weken na opname vaker begeleidingsbehoeftig, terwijl 
MID-patiënten vaker verzorging- dan wel verplegingsbehoeftig zijn. Ten tweede doorlo-
pen AD-patiënten vaker de achtereenvolgende stadia van begeleiding-, verzorging- en ver-
plegingsbehoeftigheid, terwijl MID-patiënten vaker in een eerder stadium overlijden. 
Vervolgens hebben we voor elk beloopprofiel afzonderlijk gekeken naar verschillen in 
de gemiddelde opnameduur tussen beide diagnose-groepen (tabel 7.3). 
TABEL 7.3 Vergelijking van de opnameduur van overleden patiënten met AD en MID met 
verschillende beloopprofielen (N = aantal) 
В = Begeleiding 
Ζ = verZorgjng 
V = Verpleging 
AD MID 
N = 329 N=164 
gemiddelde gemiddelde 
opname duur opname duur 
beloopprofiel m jaren tn jaren significantie 
ordinale profielen 
В 
BZ 
BZV 
BV 
ζ 
zv 
ν 
niet-ordinale profielen 
BZ 
BV 
BZV 
zv 
0,7 
1.8 
3,5 
1,9 
0,8 
2,3 
1,6 
2,5 
3,5 
4,5 
3,1 
t-toets 
0,9 
1,1 
1,8 
1.9 
0,8 
1,6 
0,7 
2,0 
3,8 
3,7 
2,8 
** p<.01 
* P-C.05 
ns = niet significant 
ns 
* 
*» 
ns 
ns 
ns 
+ * 
№ 
ns 
ns 
ns 
Hieruit blijkt een verschil in de opnameduur van patiënten met het ordinale belooppro-
fiel 'V: verplegingsbehoeftige MID-patiënten overlijden eerder dan verplegingsbehoeftige 
AD-patiënten. Voorts blijkt dat begeleidingsbehoeftige AD-patiënten die achteruitgaan tot 
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een verzorgingsbehoeftig niveau (BZ), of via een verzorging- naar een verplegingsbehoef-
tig niveau van functioneren (BZV), een langere opnameduur hebben dan MID-patiënten 
met overeenkomstige profielen. Het kan zijn dat deze MID-patiënten sneller achteruitgaan 
dan AD-patiënten, maar gezien het bovenstaande is het waarschijnlijker dat AD-patiënten 
wanneer zij verplegingsbehoeftig zijn geworden langer in leven blijven dan MID-patiën-
ten. Hierbij moet wel aangetekend worden dat het in deze vergelijking om kleine aantallen 
MID-patiënten (N = 8) gaat. 
7.3.1 Beloopprofielen van patiënten met AD 
Binnen de groep patiënten met AD zijn we nagegaan of er verbanden bestaan tussen be-
loopprofiel en de patiëntkenmerken geslacht en leeftijd bij opname. Voor beide patiëntken-
merken is geen verband gevonden met het beloopprofiel. Het verband tussen geslacht en 
beloopprofiel is onderzocht middels een chi-quadraat toets (p > .05). Het verband tussen 
leeftijd en beloopprofiel is op twee manieren onderzocht: 
A. Leeftijd gedichotomiseerd rondom de mediaan en vervolgens getoetst middels een 
chi-quadraat toets (p > .05). 
B. Door vergelijking van de gemiddelde leeftijd van patiënten met verschillende beloop-
profielen met behulp van een F-toets (p > .05). 
7.3.2 Beloopprofielen van patiënten met MID 
We hebben dezelfde analyses gedaan voor patiënten met MID. Ook hier worden geen ver-
banden gevonden met geslacht en leeftijd (chi-quadraat en F-toets ρ > .05). 
7.4 Vergelijkende casuïstiek van AD en MID 
In het navolgende worden enkele karakteristieke casussen beschreven van patiënten met 
AD en MID. Bij de selectie van de casussen zijn de volgende criteria gehanteerd: 
de patiënt is overleden; 
er is sprake van een diagnose AD of MID die 'waarschijnlijk' is; 
beloopprofielen die vergelijkbaar zijn voor AD en MID; 
alleen die beloopprofielen die relatief veel voorkomen; 
spreiding van beloopprofielen op basis van de drie stadia van hulpbehoevendheid bij 
de eerste meting na opname; 
spreiding van patiënten met een relatief korte dan wel relatief lange opnameduur; 
beloopprofielen waarin alle drie de stadia van hulpbehoevendheid voorkomen. 
Elke casus beschrijft het beloop van dementie in termen van veranderingen in stadium 
van hulpbehoevendheid, FS en gedrag gedurende het verblijf in het verpleeghuis. Het be-
loop wordt beschreven binnen de context van de vroegere persoonlijkheid van de patiënt, 
de belangrijkste reden voor opname en de totale duur van de dementie. Naast een beschrij-
ving van het beloop worden factoren genoemd waarvan aangenomen wordt dat ze van in-
vloed zijn geweest op het beloop. Om een indruk te geven van de heterogeniteit in vormen 
van beloop en de relatie tussen stadium van hulpbehoevendheid en FS, staan van elke ca-
sus per diagnose alle schaal scores van herhaalde metingen van de ADLOSC in één over-
zicht bij elkaar (figuur 7.1). De FS V-schaal ADLOSC is gekozen omdat zij in vergelijking 
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met de FSV-schalen continentie en mobiliteit het beste veranderingen meet in alle stadia 
van hulpbehoevendheid. Het verlies van continentie en mobiliteit is namelijk meer speci-
fiek gebonden aan een bepaalde fase van dementie. 
7.4.1 Casuïstiek AD 
In totaal zijn de volgende 8 casussen geselecteerd. Een overzicht van de ADLOSC-schaal-
scores staat in figuur 7.1. Voor de goede orde vermelden wij hier nogmaals het scorebereik 
(BOP-schaal hulpbehoevendheid) van de verschillende stadia van hulpbehoevendheid: 
1. Begeleidingsbehoeftig : 0 -16. 
2. Verzorgingsbehoeftig : 17-27. 
3. Verplegingsbehoeftig : 28-46. 
Casus 1: ordinaal beloopprofiel 'Begeleiding'. 
Patiënt is weduwe en woont in een verzorgingshuis als bij haar op 84 jarige leeftijd de eer-
ste verschijnselen van dementie worden waargenomen. Haar karakter wordt omschreven 
als "een sociaal actieve vrouw, dominant aanwezig en altijd behulpzaam voor zorgbehoef-
tige mensen." Ruim twee en een halfjaar na het begin van de dementie wordt zij naar aan-
leiding van het breken van een heup via het ziekenhuis in het verpleeghuis opgenomen. Zij 
heeft dan bijna 15 jaar in een verzorgingshuis gewoond. De belangrijkste reden voor opna-
me is dat de zorg niet langer meer door het verzorgingshuis kan worden opgebracht. Zes 
weken na opname wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 13 op de BOP-
schaal hulpbehoevendheid). Wat het cognitieve functioneren betreft, staan de geheugen- en 
oriëntatiestoomissen centraal. Spraak en sociale contactfuncties zijn ongestoord. Onder 
toezicht is zij zelfstandig in het verrichten van handelingen in de ADL. Af en toe is zij in-
continent van urine en faeces. Bij het lopen, onder begeleiding of met een stok, geeft ze 
aan veel pijn te hebben. Ze denkt nog steeds in het verzorgingshuis te wonen. Regelmatig 
heeft ze ruzie met medebewoners, omdat ze zich allerlei spullen toe eigent (score 8 op de 
BOP-schaal agressiviteit). Haar desoriëntatie in tijd veroorzaakt 's avonds problemen bij 
het inslapen. Ze weet dan niet wat ze in bed moet doen, staat dan weer op en wil naar 'huis'. 
Ze werkt goed mee tijdens de verzorging en in het contact reageert ze alert en vriendelijk. 
Haar stemming is in het algemeen opgewekt ('eufoor'). Soms is ze verdrietig vanwege de 
pijn in haar heup. Er lijkt geen sprake te zijn van ziekte-inzicht. Ongeveer zes maanden 
lang is sprake van een redelijk stationair toestandsbeeld, totdat ze in vrij korte tijd last 
krijgt van benauwdheidsklachten en gevoelens van algehele malaise. Twee dagen later 
overlijdt ze onder verdenking van een hartinfarct. De totale duur van de dementie is drie 
jaar waarvan bijna zes maanden in het verpleeghuis. 
Casus 2: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, verpleging', waarbij sprake is 
van een geleidelijke achteruitgang in functioneren. 
Patiënt is een alleenwonende weduwe als bij haar op 69-jarige leeftijd de eerste verschijn-
selen van dementie worden waargenomen. Haar persoonlijkheid wordt getypeerd als "een 
gezelligheidsmens, huiselijk, gastvrij en zorgzaam." In haar contacten was zij voorname-
lijk georiënteerd op haar familie. Zes jaar na het begin van de dementie wordt zij opgeno-
men in het verpleeghuis omdat de zorg thuis door de enige dochter niet langer meer is op te 
brengen. Vijf weken na opname wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 9 op 
de BOP-schaal hulpbehoevendheid). Bij de ADL heeft zij toezicht nodig. Functies van 
continentie, mobiliteit en sociale contactmogelijkheden zijn ongestoord. Zij is wisselend 
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gestemd. Behalve als gezelligheidsmens leert men haar ook kennen als een eigenzinnige 
vrouw die geen bemoeienis duldt van anderen. Ze denkt regelmatig 'thuis' te zijn en ziet de 
zuster regelmatig aan voor haar dochter. Ongeveer één jaar lang functioneert zij op een be-
geleidingsbehoeftig niveau. Hierna ontstaan geleidelijk stoornissen in de ADL, met name 
rondom het wassen en het kleden (kledingapraxie). Door een afnemend begripsvermogen 
nemen ook de mogelijkheden tot het voeren van een gesprek af en werkt zij minder goed 
mee in de dagelijkse verzorging. Ze is nu vaker verdrietig en 'ontredderd'. Twee jaar na op-
name wordt ze incontinent van urine, later ook van faeces. Twee en een halfjaar na opna-
me bereikt zij het stadium van verplegingsbehoeftigheid (score 33, BOP-schaal hulpbehoe-
vendheid). Ze komt steeds moeilijker uit haar woorden, is volledig incontinent en heeft 
problemen bij het in en uit bed of stoel komen. Bij de ADL moet zij behalve met eten over-
al bij geholpen worden. Een gesprek is niet goed meer mogelijk. In de loop van de dag 
wordt ze toenemend onrustig. Ze loopt dan veel rond. Bij de verzorging werkt ze vaak te-
gen en kan ze agressief reageren. Emotioneel is er steeds moeilijker hoogte van haar te 
krijgen. Ze raakt in toenemende mate meer en meer in zichzelf gekeerd. Vier jaar na opna-
me is er sprake van mutisme. Het lopen gaat slechter. Het valrisico is hoog. De zitfunctie is 
nog ongestoord. Af en toe eet ze nog zelf. Hulp bij eten wordt vaak geweigerd. In het ge-
drag is steeds meer sprake van apathie. Na een verblijf van bijna vier en een halfjaar in het 
verpleeghuis overlijdt ze vrij acuut aan de mogelijke gevolgen van een hartinfarct. De tota-
le duur van de dementie is bijna tien en een halfjaar, waarvan bijna vier en een halfjaar in 
het verpleeghuis. 
Casus 3: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, verpleging', waarbij sprake is 
van een snelle progressie in korte tijd. 
Patiënt is een vrouw bij wie na het overlijden van haar man de eerste verschijnselen van 
dementie worden onderkend. Zij is dan 80 jaar. Niet lang daarna verhuist zij naar een ver-
zorgingshuis. Zes jaar na het begin van de dementie wordt zij opgenomen in het verpleeg-
huis. De belangrijkste reden voor opname is haar storende gedrag in het verzorgingshuis: 
onrust, zwerfgedrag, op zoek naar overleden personen uit het verleden, andere kamers bin-
nenlopen, het voortdurend stellen van dezelfde stereotype vragen. Haar persoonlijkheid 
wordt omschreven als "een levendige, ondernemende vrouw, liberaal denkend en op het 
gebied van emancipatie haar tijd ver vooruit. Levensproblemen werden altijd weggewuifd 
of voor zich uit geschoven onder het motto: morgen gaat het beter." Eén week na opname 
wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 6, BOP-schaal hulpbehoevendheid). 
Afgezien van een desoriëntatie in afdeling en personeel en de noodzaak van toezicht bij de 
ADL is haar FS verder ongestoord (scores 5). De opname in het verpleeghuis brengt wei-
nig verandering in haar gedrag. Koortsachtig blijft zij op zoek naar haar verleden, zonder 
dat ze pogingen doet om uit het verpleeghuis te ontsnappen. Zij loopt veel en gunt zich 
nauwelijks de tijd om te eten en te drinken. In het contact blijft ze vriendelijk, maar ge-
jaagd door gebrek aan tijd en aandacht. Interventies van verschillende aard om dit gedrag 
positief te beïnvloeden lopen allemaal op niets uit. Zij 'holt' geestelijk en lichamelijk ach-
teruit. Vijf maanden na opname is sprake van verzorgingsbehoeftigheid (score 19, BOP-
schaal hulpbehoevendheid). Dit uit zich onder andere in een kledingapraxie en verward-
heid in denken en praten. In deze fase is zij nog steeds goed mobiel en continent van urine 
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en faeces. Tien maanden na opname lijdt zij aan decompensatio cordis wat haar het lopen 
nagenoeg onmogelijk maakt. Als reactie hierop maakt zij een verdrietige, angstige en ont-
redderde periode door. In deze periode wordt zij incontinent van urine en moet zij meer en 
meer geholpen worden bij de ADL. Een gesprek is bijna niet meer mogelijk en de verzor-
ging verloopt problematisch door negativisme en agressiviteit. Er is sprake van verple-
gingsbehoeftigheid (score 33, BOP-schaal hulpbehoevendheid). Veertien maanden na op-
name wordt zij getroffen door een CVA, waama zij vijf dagen later overlijdt. De dementie 
heeft in totaal ruim 7 jaar geduurd, waarvan ruim één jaar in het verpleeghuis. 
Casus 4: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, verpleging', waarbij sprake is 
van een relatief lange periode van begeleidingsbehoeftigheid gevolgd door een 
relatief snelle achteruitgang naar verplegingsbehoeftigheid. 
Patiënt is een weduwnaar van 92 jaar als bij hem de eerste verschijnselen van dementie 
worden waargenomen. Hij woont samen met zijn kleindochter en haar gezin. Zijn karakter 
wordt omschreven als "zachtaardig, gevoelig, sociaal voelend, humoristisch; een geboren 
optimist." Anderhalf jaar na het begin van de dementie wordt hij opgenomen in het ver-
pleeghuis vanwege gevaarlijk gedrag, met name 's nachts. Hij waant zich dan in zijn ar-
beidzame verleden van werken op het land of het sjouwen met kolen. Koortsachtig is hij 
dan in de weer met het verschuiven van meubilair en haalt hij halsbrekende toeren uit op 
trap en balkon. Na opname in het verpleeghuis leert men hem kennen als een lichamelijk 
vitale, vriendelijke en humoristische man zonder ziekte-inzicht. Vier weken na opname 
wordt hij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 10 op de BOP-schaal hulpbehoe-
vendheid). Anderhalf jaar lang verandert er eigenlijk maar weinig in zijn toestandsbeeld. 
Af en toe is er sprake van nachtelijke onrust, wat hij thuis ook vertoonde. Bijna twee jaar 
na opname komt hij te vallen en breekt een heup. Met behulp van een loopfiets komt hij 
weer tot lopen. Bijna twee en een half jaar na opname wordt hij in toenemende mate suf 
waarvan athérosclérose als verklaring wordt gezien. Zijn functioneren gaat hierdoor in een 
tijdsbestek van ongeveer 8 maanden over de hele linie achteruit tot een verplegingsbehoef-
tig niveau (score 33, BOP-schaal hulpbehoevendheid en een FS-scoreprofiel met scores 1 
en 2). Bijna drie jaar na opname maakt hij een groot CVA door. Twee dagen later is hij 
overleden. 
Casus 5: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, verpleging', waarbij sprake is 
van een snelle progressie gevolgd door een relatief lange periode van verple-
gingsbehoeftigheid. 
Patiënt is een ongehuwde vrouw bij wie op 49-jarige leeftijd de eerste tekenen van demen-
tie worden ontdekt. Zeven jaar later wordt zij opgenomen in het verpleeghuis. De belang-
rijkste reden hiervoor is dat het voortdurende toezicht en de continue zorg niet langer meer 
zijn op te brengen door het verzorgende milieu. Haar persoonlijkheid wordt getypeerd als 
"een vriendelijke, zachtaardige, nerveuze vrouw met sterke gevoelens van minderwaardig-
heid". Eén maand na opname wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 11, 
BOP-schaal hulpbehoevendheid). Zij heeft toezicht nodig bij de ADL, is gedesoriënteerd 
op de afdeling en in peroneel en er zijn problemen met het voeren van een gesprek (score 
3: matig gestoord). Continentie en mobiliteit zijn ongestoord. Men leert haar kennen als 
een vriendelijke, contactbehoeftige vrouw, die veel (verward) praat en zich in de verzor-
ging afhankelijk en coöperatief opstelt. In de loop van het eerste jaar is er sprake van een 
geleidelijke progressie: toenemende fatische stoornissen, kledingapraxie en incontinentie 
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van urine en faeces. Patient verstilt en raakt meer en meer in zichzelf gekeerd. Zij maakt de 
eerste van een reeks epileptische insulten door. Patiënt vermagert. Aan het einde van het 
eerste jaar na opname is sprake van verplegingsbehoeftigheid (score 29, BOP-schaal hulp-
behoevendheid). Vier jaar na opname bereikt zij het eindstadium van dementie (een FS-
scoreprofiel met uitsluitend de score 1). Er is dan sprake van mutisme, bedlegerigheid, vol-
ledige incontinentie, volledige ADL-afhankelijkheid, apathie en ernstige paratonie. Alvo-
rens zij komt te overlijden functioneert zij drie en een half jaar lang op dil laagst voorstel-
bare niveau. Een jaar voor overlijden zijn slikstoomissen opgetreden die na verloop van 
tijd het eten en drinken op een natuurlijke wijze onmogelijk hebben gemaakt. De dementie 
heeft in totaal 14 jaar en vijf maanden geduurd, waarvan 7 jaar en vijf maanden in het ver-
pleeghuis. Bij obductie van de hersenen wordt de diagnose AD post mortem bevestigd. 
Casus 6: niet-ordinaal beloopprofiel: 'verzorging, begeleiding, verzorging, verpleging'. 
Patiënt is een 83-jarige alleenwonende vrouw als bij haar de eerste verschijnselen van de-
mentie worden waargenomen. Het begin van de dementie wordt in verband gebracht met 
het sociale isolement ontstaan na het plotselinge overlijden van haar echtgenoot een jaar 
eerder. Anderhalfjaar na het begin wordt zij verwaarloosd, ondervoed, verward en inconti-
nent in het ziekenhuis opgenomen. Haar lichamelijke conditie verbetert, maar het demen-
tiële beeld verbetert niet. Het ontbreken van een (sluitend) zorgsysteem in de thuissituatie 
is de belangrijkste reden voor opname in het verpleeghuis. Haar persoonlijkheid wordt om-
schreven als "trots, egocentrisch, introvert, afstandelijk en zeer gesteld op uiterlijk ver-
toon." Twee weken na opname wordt zij beoordeeld als verzorgingsbehoeftig (score 24, 
BOP-schaal hulpbehoevendheid). In denken en praten is zij ernstig verward. Ze zegt zelf 
'niets meer te weten', maar lijdt daar niet zichtbaar onder, integendeel zelfs, haar stemming 
is eerder euforisch te noemen. Bij persoonlijke aandacht fleurt ze op in het contact. Zonder 
die aandacht zit ze stil en met een sombere gelaatsuitdrukking voor zich uit te kijken. Bij 
de ADL moet zij veel geholpen worden. Ze is matig ernstig incontinent van urine en faeces 
(scores 3). Zes maanden na opname is haar toestandsbeeld verbeterd tot een begeleidings-
behoeftig niveau (score 10 BOP-schaal hulpbehoevendheid). Zij is minder verward in het 
gesprek, minder gedesoriënteerd op de afdeling, kan meer zelf doen in de ADL en is conti-
nent van faeces en soms van urine. Stemming en gedrag zijn weinig of niet veranderd. Zes-
tien maanden na opname breekt een periode aan waarin zich allerlei problemen met haar 
gezondheid manifesteren: pijnklachten als gevolg van arthrose, obstipatie, recidiverende 
urineweginfecties en bloedverlies via de urine. Zij wordt traag, humeurig en prikkelbaar en 
lijkt steeds minder te begrijpen van wat er om haar heen gebeurt. In een tijdsbestek van 
twee jaar gaat zij over de hele linie geleidelijk achteruit tot een verplegingsbehoeftig ni-
veau (score 35, BOP-schaal hulpbehoevendheid en een FS-scoreprofiel met hoofdzakelijk 
de score 1). Zij is dan volledig incontinent en volledig afhankelijk bij de ADL. Ze werkt 
noch mee, noch tegen bij de verzorging. Kleine afstanden loopt ze tussen twee personen in. 
Haar vocabulair beperkt zich tot enkele woorden. Haar gedrag wordt steeds meer geken-
merkt door apathie. De oplevingen in het persoonlijke contact worden steeds zeldzamer. 
Eten en drinken gaan steeds slechter, af en toe moet ze overgeven. Overdag suft ze steeds 
vaker. Vijf jaar en vier maanden na opname zit ze de hele dag voorovergebogen in haar 
stoel met het hoofd op tafel. Ze wordt bedlegerig. Op bed gaat het aanvankelijk beter met 
haar. Haar bewustzijn is helderder en het eten en drinken gaan weer wat beter. Inmiddels is 
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ook sprake van een ernstige paratonie. Een maand later maakt ze enkele epileptische insul­
ten en ΉΑ'ΐ door. Twee maanden later overlijdt zij in een subcomateuze toestand. De de­
mentie heeft in totaal ruim 7 jaar geduurd waarvan vijf en een halfjaar in het verpleeghuis. 
Casus 7: ordinaal beloopprofiel 'verzorging, verpleging'. 
Patiënt is weduwe en woont samen met haar zoon en zijn gezin. Haar karakter wordt om-
schreven als "een vrolijke, opgeruimde natuur, bang voor ruzie. Een gezelschapsmens, dat 
graag uitging". Zij is 68 jaar als bij haar de eerste tekenen van dementie worden waargeno-
men. Acht en een halfjaar na het begin van haar dementie wordt zij opgenomen in het ver-
pleeghuis. De belangrijkste reden voor opname is dat het zorgende milieu de continue zorg 
niet langer meer kan opbrengen. Een maand na opname wordt zij beoordeeld als verzor-
gingsbehoeftig (score 19 op de BOP-schaal hulpbehoevendheid). In het cognitieve functio-
neren staan de fatisene, practische en gnostische stoornissen centraal. De ADL-functies ge-
schieden deels onder toezicht, deels met hulp. Voorts is zij incontinent van urine. De mobi-
liteit is ongestoord. In het verpleeghuis leert men haar kennen als een verwarde, kinderlij-
ke, lacherige vrouw, die soms opstandig en ietwat achterdochtig kan reageren. Af en toe 
heeft ze een onverklaarbare huilbui. In vergelijking met thuis is haar gedrag weinig of niet 
veranderd. Ruim een jaar na opname treedt in toenemende mate spierstijfheid op, begrijpt 
ze steeds minder, slaapt ze vaker overdag, lacht ze veel minder en is ze vaak prikkelbaar. 
Ze lijkt ook last te hebben van hoofdpijn, maar dit is niet goed te objectiveren. Tweemaal 
maakt ze een epileptisch insult door. Anderhalfjaar na opname is sprake van verplegings-
behoeftigheid. Het taalvermogen is gereduceerd tot enkele woorden. Bij de ADL moet zij 
nagenoeg helemaal geholpen worden. Bij de verzorging wordt ze in toenemende mate 
agressiever. Het eten en drinken gaan wisselend goed en slecht. In twee jaar tijd valt ze bij-
na 30 kilo af. Ze reageert in toenemende mate agressief op de verzorging. Steeds vaker 
heeft ze last van wegrakingen. Aan het begin van het derde jaar in het verpleeghuis breekt 
ze haar bekken. Ze komt niet meer zelfstandig tot lopen. Na enige tijd ligt ze hele dagen op 
bed. Apathie, mutisme, paratonie, sufheid en slecht eten en drinken domineren meer en 
meer het toestandsbeeld. De agressieve reactie op de verzorging is verdwenen. Na een ver-
blijf van ongeveer drie en een halfjaar overlijdt de patiënt in alle rust onder het beeld van 
een cachexie en een uremie. De totale ziekteduur is 12 jaar, waarvan drie en een half jaar 
in het verpleeghuis. 
Casus 8: ordinaal beloopprofiel 'verpleging'. 
Patiënt is een vrouw en woont zelfstandig samen met haar echtgenoot. Zij wordt omschre-
ven als een "lieve, zachtaardige en zorgzame vrouw met weinig sociale contacten." Zij is 
73 jaar als bij haar de eerste verschijnselen van dementie worden opgemerkt. Vier jaar na 
het begin van de dementie wordt zij opgenomen in het verpleeghuis, omdat het zorgende 
milieu de continue zorg niet langer meer aan kan. Bij opname is reeds sprake van een ver-
plegingsbehoeftige vrouw met een ernstige (gemengde) afasie, apraxie en agnosie. Voorts 
worden er verschijnselen van paratonie en parkinsonisme waargenomen. Zij is volledig in-
continent en moet volledig geholpen worden bij de ADL. Bij kleine afstanden kan ze nog 
tussen twee personen in lopen. Verbaal contact is niet meer mogelijk. Op non-verbaal con-
tact, zoals aanraking, reageert ze glimlachend. Het gedrag wordt gekenmerkt door passivi-
teit. Ze lijkt overwegend in zichzelf gekeerd. Tien dagen na opname wordt zij beoordeeld 
als verplegingsbeboeftig (score 28 op de BOP-schaal hulpbehoevendheid). Een halfjaar na 
opname is zij bedlegerig geworden. Het scoreprofiel van de FS bestaat dan bijna uitslui-
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tend uit de score 1, behalve voor spraak (score 2). Het blijkt dat ze af en toe nog brabbelt. 
Twee en een halfjaar later brabbelt ze niet meer. Onder dit beeld van een eindstadium van 
dementie (FS-scoreprofiel met uitsluitend de score 1) verblijft ze nog eens twee en een half 
jaar in het verpleeghuis. Enkele maanden na het eerste optreden van slikstoornissen komt 
ze te overlijden. De dementie heen bijna 9 jaar geduurd, waarvan bijna 5 jaar in het ver-
pleeghuis. 
7.4.2 Beloopprofielen van patiënten met MID 
Bij selectie van de casussen bleek het aantal patiënten met de diagnose 'waarschijnlijk' 
MID en een beloopprofiel van 'begeleiding, verzorging, verpleging' erg klein te zijn. Hier-
door is het niet mogelijk om op dit punt een met de AD vergelijkbaar aantal casussen te se-
lecteren, waarbij sprake is van een uiteenlopende duur van de respectievelijke stadia van 
begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. In totaal zijn 7 casussen geselec-
teerd. Een overzicht van de ADLOSC schaalscores staat in figuur 7.2. 
Casus 9: beloopprofiel 'begeleiding'. 
Patiënt is een alleenwonende weduwe. Haar persoonlijkheid wordt getypeerd als "trots, ge-
steld op uiterlijk vertoon, afstandelijk in het contact en altijd ietwat achterdochtig." Zij is 
77 jaar wanneer bij haar de eerste verschijnselen van dementie worden waargenomen. Het 
begin van de verschijnselen wordt in verband gebracht met een sociaal isolement ontstaan 
na de verpleeghuisopname van een vriend. Naast een CVA is in haar anamnese sprake van 
recidiverende TIA's. Een СГ-scan geeft aanwijzingen voor infarcering van de hersenen. 
Drie jaar na het begin van de dementie wordt zij opgenomen in het verpleeghuis, omdat zij 
regelmatig valt, mantelzorg ontbreekt en de professionele thuiszorg niet langer meer toe­
reikend is. Bij opname is sprake van motorische afasie en een matig ernstige hardhorend-
heid. Op de opname in het verpleeghuis reageert zij negativistisch en agressief. Met name 
in de verzorging is zij onhandelbaar. Bij persoonlijke aandacht buiten de verzorgingsmo­
menten, als er niets van haar verlangd wordt, kan zij weleens vriendelijk reageren, maar in 
het algemeen wordt ze ervaren als nors en humeurig. In het cognitieve functioneren staan 
naast de fatische stoornissen de geheugen- (met name ophaalstoomissen) en oriëntatie-
stoornissen centraal. Een maand na opname wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig 
(score 8 op de BOP-schaal hulpbehoevendheid). Behalve enig toezicht bij de verzorging 
functioneert ze nagenoeg zelfstandig. Twee maanden na opname breekt zij een heup. De 
revalidatie verloopt voorspoedig. Ze toont zich uitermate gemotiveerd om weer aan het lo-
pen te komen. Binnen twee maanden kan ze weer zelfstandig lopen met behulp van een zo-
geheten loopfiets. Vier maanden na opname blijken de scores van FSV en BOP nagenoeg 
niet veranderd. Kort daarna wordt ze ziek. De diagnose wordt gesteld op een nierbekken-
ontsteking. Ze lijkt moe gestreden en wil dood. Lichamelijk gaat het snel bergafwaarts met 
haar. Na een verblijf van bijna een halfjaar in het verpleeghuis komt ze te overlijden. De 
totale duur van de dementie is drie en een halfjaar, waarvan een halfjaar in het verpleeg-
huis. 
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Casus 10: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, verpleging', waarbij 
sprake is van een geleidelijke progressie. 
Patiënt is gehuwd en woont zelfstandig samen met zijn echtgenote. Zijn karakter wordt ge-
typeerd als "een harde werker, handig en precies. Een man van weinig woorden, huiselijk, 
gesloten en ietwat contactarm." Hij is 67 jaar als hij een acute verwardheid doormaakt met 
onder andere verschijnselen van een scheve mond, spreken van wartaal, een waggelend 
looppatroon en het grijpen naast voorwerpen. Hoewel hij hier redelijk van herstelt, is 
sindsdien sprake van een dementiesyndroom. Zes jaar later wordt hij weduwnaar. Hij ver-
waarloost de huishouding en zichzelf. Hij verhuist naar een verzorgingshuis. Naast over-
wegend heldere periodes blijft hij regelmatig acute verwarde periodes doormaken, waarna 
hij cognitief telkens minder functioneert dan voorheen. Nachtelijke onrust en decorumver-
lies, zoals het her en der urineren en defaeceren in het verzorgingshuis is de belangrijkste 
reden voor opname in het verpleeghuis tien jaar na het begin van de eerste verschijnselen. 
Bij lichamelijk onderzoek na opname wordt een longemfyseem geconstateerd. Dit wordt in 
zijn geval niet gerelateerd aan de cognitieve functiestoornissen. Een maand na opname 
wordt hij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 10 op de BOP-schaal hulpbehoe-
vendheid). Bij de ADL-functies heeft hij toezicht nodig. Mobiliteit en continentie zijn on-
gestoord en hij beschikt nog over goede sociale contactmogelijkheden (scores 5). Men leert 
hem kennen als een doorgaans opgewekte, emotioneel labiele, coöperatieve man, die in 
vergelijking met de situatie in het verzorgingshuis duidelijk lijkt op te fleuren. De gedrags-
problemen zoals die voorkwamen in het verzorgingshuis worden niet meer waargenomen 
of niet meer als dermate ernstig ervaren. In de loop van het eerste jaar na opname is sprake 
van een geleidelijke achteruitgang van met name zijn begripsvermogen. Hierdoor nemen 
de contactmogelijkheden af, heeft hij meer hulp nodig bij de ADL, neemt het decommver-
lies weer toe en reageert hij af en toe (verbaal) agressief. Aan het einde van het eerste jaar 
is hij verzorgingsbehoeftig geworden (score 24 op de BOP-schaal hulpbehoevendheid. In 
het tweede jaar is er verschillende malen sprake van een manifestatie van zijn longziekte 
(emfyseem). Zijn lichamelijke conditie verslechtert. Hij wordt incontinent van urine en 
faeces en moet behalve met eten bijna geheel geholpen worden bij de ADL. Cognitief hel-
dere en verwarde momenten wisselen elkaar af. Dit komt onder andere naar voren bij de 
verzorging. De ene keer is hij goed gestemd en werkt hij goed mee, de andere keer is hij 
handelend agressief. Soms is er sprake van sexuele ontremming in de vorm van handtaste-
lijkheden naar vrouwelijk personeel en vrouwelijke medepatiënten. Na twee en een half 
jaar bereikt hij het stadium van verplegingsbehoeftigheid (score 32 op de BOP-schaal 
hulpbehoevendheid). Hij is dan grotendeels afhankelijk van hulp bij de ADL en volledig 
incontinent. De sociale contactmogelijkheden zijn gering (scores 2). Het lopen is licht ge-
stoord (score 4). Het in en uit bed gaan gaat slecht (score 2). Drie en een halfjaar na opna-
me wordt hij zonder aanwijsbare oorzaak acuut ziek. In overleg met familie wordt afgezien 
van verdere (belastende) diagnostiek. Pijn wordt bestreden. Korte tijd later komt hij te 
overlijden. De totale duur van zijn dementie is bijna dertien en een halfjaar, waarvan drie 
en een halfjaar in het verpleeghuis. 
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Casus 11: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, verpleging', waarbij sprake is 
van een snelle progressie in korte tijd. 
Patiënt is een gehuwde vrouw die zelfstandig woont samen met haar echtgenoot. Haar per-
soonlijkheid wordt omschreven als "een goed mens, een kalm en rustig persoon, zorgzaam 
en dienstbaar voor anderen." Zij is 69 jaar wanneer zij getroffen wordt door een CVA. Li-
chamelijk zijn er geen restverschijnselen, maar geestelijk is zij veranderd van een (sociaal) 
actieve vrouw in een vermoeide, passieve, depressieve en hulpbehoevende vrouw bij wie 
in de loop der jaren langzaam maar zeker steeds duidelijker sprake is van een dementiesyn-
droom. De depressieve stemming maakt meer en meer plaats voor apathie. Het echtpaar 
verhuist naar een verzorgingshuis. Af en toe maakt ze periodes door van acute verward-
heid. Haar gedrag is dan volkomen ontremd: vloeken, slaan, zingen en roepen. Bijna veer-
tien jaar na het CVA wordt zij opgenomen in het verpleeghuis. De belangrijkste reden voor 
opname is haar storende gedrag: nachtelijk zwerfgedrag en roepen en gillen overdag. Na 
opname leert men haar kennen als een vrouw met een uiterst wisselend toestandsbeeld. 
Naast periodes van stil zijn, sufheid en apathie, kent ze periodes van depressiviteit en peri-
odes van opgewekt zijn, waarin ze gezellig meedoet aan activiteiten en uit zichzelf een 
praatje aanknoopt met medepatiënten. Het cognitieve functioneren is eveneens aan wisse-
lingen onderhevig: het ene moment weet en kan ze dingen wel, het andere moment niet. 
Zes weken na opname wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (score 14 op de 
BOP-schaal hulpbehoevendheid). Bij de ADL behoeft zij toezicht en soms enige hulp. Mo-
biliteit en continentie zijn ongestoord. Er is sprake van matig ernstige desoriëntatie op de 
afdeling en naar personeel. De sociale contactmogelijkheden variëren van ongestoord (ge-
sprek en medewerking bij verzorging) tot matig ernstig gestoord (zichzelf bezig houden en 
zoeken van contact). De gedragsproblemen zoals die werden waargenomen in het verzor-
gingshuis hebben zich aanvankelijk in het verpleeghuis niet voor gedaan. Drie maanden na 
opname is echter sprake van een terugval in het oude gedrag: vloeken en schreeuwen, weg-
gooien van eten en drinken, en uiten van de wens dood te willen. Deze periodes worden af-
gewisseld met periodes van sufheid, waarvan niet altijd duidelijk is in hoeverre deze suf-
heid veroorzaakt wordt door het cerebrale lijden zelf of een effect is van de medicatie 
waarmee haar gedrag behandeld wordt. De goede, heldere en opgewekte momenten wor-
den steeds zeldzamer. Onder dit wisselende toestandsbeeld gaat zij achteruit. In een tijds-
bestek van één jaar wordt zij verplegingsbehoeftig: nagenoeg ADL hulpbehoevend (scores 
1 en 2), bijna volledig incontinent van urine en faeces (scores 1 en 2), en kan ze nog kleine 
stukjes lopen tussen twee personen in. Haar spraak is nog steeds ongestoord en de moge-
lijkheid tot het voeren van een gesprek is matig ernstig gestoord (score 3). Intussen is zij 
ernstig vermagerd. Eten en drinken wordt steeds vaker uitgespuugd. Ruim veertien maan-
den na opname verliest zij langzaam het bewustzijn en komt te overlijden. In totaal heeft 
de dementie ruim 15 jaar geduurd waarvan ruim één jaar in het verpleeghuis. 
Casus 12: niet-ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verzorging, begeleiding, verzorging en 
verpleging'. 
Patiënt is een alleenwonende weduwe van 79 jaar wanneer bij haar de eerste tekenen van 
dementie worden waargenomen. Een jaar later wordt zij opgenomen in het verpleeghuis 
omdat zij zich verwaarloost, bang is om alleen te zijn en een 24 uurs thuiszorg niet georga-
niseerd kan worden. Bij lichamelijk onderzoek na opname wordt een lichte vorm van long-
emfyseem gediagnostiseerd evenals een lichte vorm van ouderdomsdiabetes. Zes weken na 
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opname wordt zij beoordeeld als begeleidingsbehoeftig (in deze casus ontbreken de BOP-
schaalscores van de eerste meting na opname). Haar FS is behoudens spraak en mogelijk-
heid tot voeren van een gesprek (score 3) nagenoeg ongestoord (score 5). Men leert haar 
kennen als een vriendelijke, nerveuze, afhankelijke, coöperatieve vrouw, die na enige tijd 
van gewenning alleen maar beter is gaan functioneren. Haar vroegere persoonlijkheid 
wordt omschreven als "hard, zonder emoties, zonder blijken van affectie en genegenheid." 
Een tijdlang is het redelijk goed met haar gegaan. Maar zeer geleidelijk gaat ze geestelijk 
achteruit door meer en meer in het verleden te gaan leven. Ze wordt in toenemende mate 
onrustig en ontwikkelt een loopdrang waarin ze op zoek is naar overleden personen uit 
haar verleden. Hierover komt ze regelmatig in conflict met medepatiënten. Twee jaar na 
opname is sprake van een verzorgingsbehoeftige vrouw (score 20, BOP-schaal hulpbehoe-
vendheid). Zij wordt overgeplaatst van een begeleiding- naar een verzorgingsafdeling, 
waar zij minder nerveus en onrustig is en over de hele linie weer beter (begeleidingsni-
veau) gaat functioneren. De tolerantere leefomgeving van een verzorgingsafdeling is hier 
vermoedelijk debet aan. Maar geleidelijk gaat ze ook op deze afdeling weer achteruit in 
functioneren. Bij de ADL heeft ze steeds meer aansporing en hulp nodig, zoekt ze steeds 
minder contact en raakt ze steeds meer in zichzelf gekeerd. Haar mobiliteit blijft onge-
stoord, 's Nachts is ze af en toe incontinent van urine. De mogelijkheid tot het voeren van 
een gesprek is zwaar tot volledig gestoord (score 1), terwijl de medewerking bij de verzor-
ging als ongestoord (score 5) beoordeeld wordt. In de eerste helft van het derde jaar na op-
name maakt ze tot tweemaal toe een Ή Α door. Twee jaar en acht maanden na opname 
krijgt ze een hartinfarct, waaraan ze vier dagen later komt te overlijden. De totale duur van 
de dementie is ruim drie en een half jaar, waarvan ruim twee en een half jaar in het ver­
pleeghuis. 
Casus 13: ordinaal beloopprofiel 'begeleiding, verpleging'. 
Patiënt is een alleenwonende weduwe. Haar karakter wordt omschreven als "een beschei-
den vrouw, die weinig eisen stelde aan het leven, snel tevreden was, gauw bang was ande-
ren tot last te zijn en niet gemakkelijk contact maakte met andere mensen." Op 66-jarige 
leeftijd maakt zij een CVA door. Sindsdien is zij slecht ter been. Zij is 76 jaar wanneer bij 
haar de eerste verschijnselen van dementie worden waargenomen. Bij een val breekt ze een 
heup. Naar aanleiding hiervan wordt zij een halfjaar na het begin van de eerste verschijn-
selen via het ziekenhuis opgenomen in het verpleeghuis. Bij lichamelijk onderzoek wordt 
een diabetes mellitus vastgesteld. Vijf weken na opname wordt zij beoordeeld als begelei-
dingsbehoeftig (score 10, BOP-schaal hulpbehoevendheid). Men leert haar kennen als een 
wisselend verwarde vrouw die in het algemeen goed gestemd is. Ze zegt blij te zijn met de 
verzorging en niet langer meer alleen te hoeven zijn. Ze komt weer aan het lopen met be-
hulp van een looprekje. De hulp die ze nodig heeft bij de ADL heeft vooral te maken met 
het feit dat ze slecht ter been is. In haar oriëntatie is zij wisselend (on)gestoord. Spraak en 
sociale contactmogelijkheden zijn ongestoord. Overdag is zij continent, maar 's nachts in-
continent van urine en faeces. Haar toestandsbeeld is wisselend. Dertien maanden na opna-
me doorstaat zij een gynaecologische operatie zonder noemenswaardige veranderingen in 
haar functionele status. Eén jaar en acht maanden na opname maakt ze een CVA door met 
ernstige gevolgen: een motorische afasie (spraak score 2; gesprek score 1), volledige ADL 
hulpbehoevendheid, immobiliteit en volledige incontinentie. Door het begrijpen van haar 
situatie is ze uitermate verdrietig. Nog tijdens de fase van reconvalescentie krijgt ze een te-
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rugslag. Ze wordt in toenemende mate suf, ligt veel op bed, reageert weinig, eet en drinkt 
slecht, vermagert en verslikt zich regelmatig. Twee jaar en vier maanden na opname over-
lijdt ze vrij plotseling. De totale duur van de dementie is bijna 3 jaar, waarvan bijna twee 
en een halfjaar in het verpleeghuis. 
Casus 14: ordinaal beloopprofiel 'verzorging, verpleging'. 
Patiënt is weduwe en woont samen met een inwonende zoon. Zij wordt omschreven als 
"een lieve, bescheiden vrouw, snel tevreden, zorgzaam en behulpzaam voor anderen." Zij 
is 72 jaar als zij een CVA doormaakt. Vergeetachtigheid en slechtziendheid zijn de belang-
rijkste restverschijnselen. Een jaar later maakt ze tot tweemaal toe een recidief CVA door, 
waarna de eerder genoemde verschijnselen verslechteren. Ze verhuist naar een verzor-
gingshuis. Twee jaar na het eerste CVA maakt ze een longontsteking door en mogelijk 
weer een CVA. Hoewel ze hier lichamelijk van herstelt, komt er een knik in haar gedrag 
dat nu beheerst wordt door verdriet, angst en paniek. Omdat het verzorgingshuis haar niet 
meer die zorg kan geven die ze nodig heeft, wordt zij drie jaar na het begin van de demen-
tie opgenomen in het verpleeghuis. Bij opname is sprake van een párese van de rechter 
arm, een motorische afasie en een quadrant hemianopsie. Zes weken na opname wordt zij 
beoordeeld als verzorgingsbehoeftig (score 23, BOP-schaal hulpbehoevendheid). Bij de 
ADL is zij matig ernstig hulpbehoevend (scores 2 en 3). Mede door de verlamming van de 
rechter arm en de slechte visus knoeit ze enorm met eten en drinken. Ondanks een redelijk 
goede mobiliteit (scores 3,4 en 5) is ze door haar slechte visus niet in staat alleen te kunnen 
lopen. Zij is continent. Spraak en sociale contactmogelijkheden zijn matig ernstig gestoord 
(score 3). De medewerking bij de verzorging is goed (score 5). De oriëntatie op de afdeling 
is volledig gestoord (score 1). Op de afdeling vraagt zij enorm veel aandacht. Zolang er 
maar iemand om haar heen is, is ze niet angstig of paniekerig. Zodra ze even alleen is slaan 
bij haar de angst en de paniek toe. In een periode van anderhalfjaar wordt zij verplegings-
behoeftig (score 28, BOP-schaal hulpbehoevendheid). In deze periode is ze regelmatig 
ziek, onder andere van recidiverende urineweginfecties en een longontsteking. Zij wordt 
volledig ADL-hulpbehoevend (scores 1), overdag gedeeltelijk incontinent en 's nachts vol-
ledig incontinent. Haar mobiliteit, met name het lopen en het in en uit bed en stoel komen, 
is verminderd. Spraak en sociale contacmogelijkheden zijn niet veranderd. Vier en een half 
jaar na opname bereikt zij het eindstadium van dementie (een FS-scoreprofiel met uitslui-
tend de scores 1). Er is dan sprake van mutisme, volledige ADL-hulpbehoevendheid, volle-
dige incontinentie, bedlegerigheid, paratonie en apathie. Ondanks een goede eetlust verma-
gert zij in toenemende mate. Vijf jaar na opname ontstaan heftige pijnklachten waarvoor 
geen verklaring gevonden kan worden. Na een korte periode van slecht eten en drinken, 
sufheid, mede als gevolg van hoge doses medicijnen ter bestrijding van de pijn, overlijdt 
zij ruim vijfjaar na opname. De totale duur van de dementie is ruim 8 jaar, waarvan ruim 5 
jaar in het verpleeghuis. 
Casus 15: ordinaal beloopprofiel 'verpleging'. 
Patiënt is een gehuwde man, die zelfstandig woont samen met zijn echtgenote. Zijn per-
soonlijkheid wordt getypeerd als "dwangmatig, autoritair, stug en stoer, die het ene mo-
ment heel aardig kon zijn en het andere heel boos." Hij is 78 jaar als hij vrij plotseling ver-
ward raakt en niet meer 'de oude' wordt. Het echtpaar verhuist naar een verzorgingshuis. 
Ongeveer drie en een half jaar na het begin van de dementie wordt hij opgenomen in het 
verpleeghuis vanwege zijn storende gedrag: onhandelbaar, negativistisch en agressief ge-
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drag binnen en buiten momenten van verzorging. Voorts wordt bij lichamelijk onderzoek 
een hartritmestoomis en een matig ernstige nierfunctiestoornis vastgesteld. Zeven weken 
na opname wordt hij beoordeeld als verplegingsbehoeftig (score 29, BOP-schaal hulpbe-
hoevendheid). Behalve voor 'eten' (score 4) bestaat zijn FS-scoreprofiel louter uit de scores 
1 en 2. Men leert hem kennen als een man met een duidelijke eigen wil en dat is 'met rust 
gelaten worden'. Vanaf het begin van de opname is hij tot geen enkele (sociale) activiteit te 
stimuleren. Hij uit regelmatig de wens dood te willen. Hij verzorgt zichzelf niet en het ver-
zorgd worden, weert bij af. Twee maanden na opname krijgt hij een acute bronchitis. Van-
af die tijd is hij zijn bed niet meer uit geweest. Zienderogen gaat hij vooral lichamelijk ach-
teruit tot zijn overlijden drie maanden na opname. De dementie heeft in totaal drie jaar en 
negen maanden geduurd, waarvan 3 maanden in het verpleeghuis. 
7.5 Conclusies 
Voor iedere individuele patiënt is een beloopprofiel gemaakt op basis van de stadia van 
hulpbehoevendheid die de patiënt tijdens zijn verblijf in het verpleeghuis heeft meege-
maakt. Bij 10% van de patiënten is het beloopprofiel onbekend, omdat zij overleden zijn 
vóór de eerste meting ongeveer zes weken na opname. Van de patiënten die aan het einde 
van de observatie nog in leven zijn (11%) is het beloopprofiel over de totale opnameduur 
nog niet volledig bekend. 
Van de overleden patiënten doorloopt 10% successievelijk alle stadia van hulpbehoe-
vendheid van begeleiding-, via verzorging- naar verplegingsbehoeftigheid. Van de meeste 
patiënten is het beloop in één of twee stadia van hulpbehoevendheid niet bekend, omdat zij 
ofwel in een later stadium van hulpbehoevendheid zijn opgenomen ofwel overleden zijn 
alvorens het bereiken van het stadium van verzorging- of verplegingsbehoeftigheid. Met 
bijna 20% vormen patiënten met een 'verplegingsbehoeftig' beloopprofiel de modale groep 
verpleeghuispatiënten. Bij ongeveer 1 op de 4 overleden patiënten is sprake van een niet 
ordinaal beloop, dat wil zeggen een beloop waarbij één of meer periodes voorkomen waar-
in de patiënt voor kortere of langere tijd op een lager niveau van hulpbehoevendheid func-
tioneert. 
Binnen zowel de groep AD- als ook de groep MID-patiënten vinden we voor de aard en 
omvang van de verschillende beloopprofielen geen verschillen voor geslacht en leeftijd. 
We vinden wel een verschil tussen de AD en de MID. Dit verschil wordt in verband ge-
bracht met een verschil in het stadium van hulpbehoevendheid aan het begin van het ver-
blijf in het verpleeghuis en met het stadium van hulpbehoevendheid bij de laatste meting 
vóór overlijden. Bij AD-patiënten is sprake van een grotere spreiding in het beloop van be-
geleiding-, via verzorging- naar verplegingsbehoeftigheid. Bij MID-patiënten is sprake van 
een kleinere spreiding in het beloop. Zij zijn aan het begin van het verblijf in het verpleeg-
huis vaker verzorging- of verplegingsbehoeftig en overlijden vaker vóór het bereiken van 
het stadium van verplegingsbehoeftigheid. 
Mede op basis van de in dit hoofdstuk gepresenteerde casuïstiek van AD- en MID-pa-
tiënten trekken wij de volgende conclusies. De casuïstiek illustreert de verscheidenheid 
van patiënten in leeftijd bij het begin, (sociale) leefsituatie, duur van dementie tot opname, 
opnameduur, totale duur van de dementie, ernst van dementie bij opname, beloop, gedrag, 
gezondheid en levenseinde. Daarnaast illustreert zij ook de verscheidenheid aan probleem-
gebieden in de verpleeghuiszorg van patiënten met dementie: gezondheidsproblemen, ge-
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dragsproblemen, communicatieproblemen en de ethische problematiek rondom beslissin-
gen over leven en dood, bijvoorbeeld de beslissing over het wel of niet achterwege laten 
van kunstmatige voedseltoediening bij slikstoomissen in een terminale fase van dementie. 
Bij vergelijking van casussen van AD en MID met een vergelijkbaar beloopprofiel con-
stateren we sterke overeenkomsten tussen beide diagnoses in beloop van FS en de verschij-
ningsvorm in het eindstadium van dementie. De AD en de MID verschillen wat betreft 
ziekte-inzicht en het wisselende karakter van het beloop. In gevallen waar hier sprake van 
is, gaat het om patiënten met MID. 
De casuïstiek toont de samenhang tussen cognitieve status, stadium van hulpbehoevend-
heid, FS en gedrag. In het stadium van begeleidingsbehoefiigheid staan de geheugen- en 
oriëntatiestoornissen centraal, heeft de patiënt voornamelijk toezicht nodig bij de ADL, is 
er in het algemeen geen sprake van incontinentie en is de mobiliteit ongestoord. Voorts be-
schikt de patiënt over goede sociale contactmogelijkheden. 
In het stadium van verzorgingsbehoeftigheid is cognitief sprake van een afatisch-aprac-
tisch-agnostisch symptomencomplex. Hierdoor heeft de patiënt meer hulp nodig bij de 
ADL (kledingapraxie) en nemen zijn sociale contactmogelijkheden af, onder andere de 
mogelijkheid tot het voeren van een gesprek (afasie) en de medewerking bij de lichamelij-
ke verzorging (agnosie). In dit stadium reageert de patiënt vaak agressief op de verzorging. 
In het stadium van verplegingsbehoeftigheid wordt de patiënt volledig hulpbehoevend in 
de ADL, volledig incontinent, bedlegerig, mutistisch, passief en apatisch. In de verzorging 
is noch sprake van medewerking noch sprake van actieve tegenwerking. Op neurologische 
gebied ontstaan allerlei problemen, zoals paratonie. Er ontstaan problemen rond het eten en 
drinken. De patiënt vermagert. Slikstoomissen luiden meestal het begin in van het levens-
einde. 
De casuïstiek laat ook zien waar enerzijds cognitief functioneren en anderzijds stadium 
van hulpbehoevendheid en FS met elkaar divergeren. Door bijkomende ziektes en handi-
caps kan een in cognitief opzicht begeleidingsbehoeftige patiënt op basis van hulpbehoe-
vendheid en FS als verzorging- of verplegingsbehoeftig beoordeeld worden. 
De casuïstiek brengt ons op het spoor van factoren die mogelijk een verklaring kunnen 
geven voor de verschillen in beloopprofielen en de snelheid van progressie van dementie. 
Het meest in het oog springend is de aan- of afwezigheid van gezondheidsproblemen die 
het geestelijke en het lichamelijke functioneren beïnvloeden. Het optreden van hart- en 
vaatziektes blijken het proces vaak te versnellen of maken vrij plotseling een einde aan het 
leven van de patiënt vóór het bereiken van het eindstadium van dementie. 
De patiënt van wie de dementie niet gecompliceerd wordt door zulke gezondheidspro-
blemen bereikt niet alleen waarschijnlijk vaker het eindstadium van dementie, maar blijft 
waarschijnlijk ook langer in deze eindfase van dementie. 
Een andere factor die mogelijk verband houdt met de progressiesnelheid is het hebben 
of ontbreken van ziekte-inzicht. Sommige patiënten met een relatief snelle progressie van 
dementie laten blijken, zich bewust te zijn van de ernst van hun situatie, de gevolgen van 
hun ziekte en het ontbreken van een perspectief op verbetering of herstel. Het betreft in de-
ze gevallen patiënten met een MID. 
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Een andere factor die van invloed lijkt te zijn op de progressiesnelheid is de persoonlijk-
heid van de patiënt. De manier waarop hij met zijn ziekte omgaat (coping) en of hij er ver-
volgens in slaagt een nieuw geestelijk evenwicht te vinden. Patiënten die hier niet of 
slechts ten dele in slagen, lijken sneller achteruit te gaan in functioneren. 
Tenslotte is er de invloed van de verpleeghuisomgeving op het beloop van dementie. In 
één casus hebben we daar een duidelijk voorbeeld van gezien. De ogenschijnlijk verzor-
gingsbehoeftige patiënt die na overplaatsting van een begeleiding- naar een verzorgingsaf-
deling weer als begeleidingsbehoeftig wordt beoordeeld. 
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8 VERANDERINGEN IN STADIUM VAN HULPBEHOEVEND-
HEID, FUNCTIONELE STATUS EN GEDRAG 
" Ik lach me kapot. Die nonnen denken dat ze hier op school de baas over ons kunnen spe-
len, maar wij kinderen doen toch lekker wat we zelf willen. " 
8.1 Inleiding 
In dit hoofdstuk worden gedetailleerd de resultaten beschreven van een deelonderzoek naar 
veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag gedurende het eerste jaar 
na opname in het verpleeghuis van respectievelijk begeleiding-, verzorging- en verple-
gingsbehoeftige patiënten. Hierbij wordt ingegaan op de factoren die op deze veranderin-
gen van invloed zijn. Om te weten welke patiënten wel en welke patiënten niet in het on-
derzoek zijn betrokken, wordt een vergelijking gemaakt tussen de onderzochte patiënten, 
patiënten met een opnameduur van één jaar of langer, en de 'uitvallers', patiënten die bin-
nen eenjaar na opname overlijden. 
Om het beloop van dementie over een langere periode dan één jaar te kunnen volgen is 
hetzelfde onderzoek herhaald bij patiënten met een opnameduur van drie jaar of langer. De 
meerwaarde van de resultaten van dit tweede onderzoek worden in een aparte paragraaf be-
schreven. Wij zijn ons ervan bewust dat de navolgende gedetailleerde beschrijving niet ge-
makkelijk te lezen is, maar toch is voor deze vorm gekozen, omdat wij deze resultaten ui-
terst waardevol vinden voor soortgelijk vergelijkend onderzoek. 
8.2 Veranderingen gedurende het eerste jaar na opname 
8.2.1 De begeleidingsbehoeftige patiënten 
Figuur 8.1 toont overlijden en veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid in de tijd 
van begeleidingsbehoeftige patiënten. 
| overlijden 
Ш verpleging 
• verzorging 
I I begeleiding 
0 1 2 3 4 5 6 7 jaren 
FIGUUR 8.1 Overlijden en veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid van begelei­
dingsbehoeftige patiënten in de jaren na opname (N = 331) 
1UU VC 
50% -
0% 
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Een half jaar na opname is de helft (50%) van de patiënten nog steeds begeleidingsbe-
hoeftig, bijna een derde is verzorgingsbehoeftig (31%) en 9% verplegingsbehoeftig. Tien 
procent overlijdt binnen een halfjaar na opname. Eén jaar na opname is 36% begeleidings-
behoeftig, 34% verzorgingsbehoeftig, 12% verplegingsbehoeftig en is 18% overleden. Drie 
jaar na opname zijn deze percentages respectievelijk 9, 15, 21 en 55% en 7 jaar na opname 
respectievelijk 0, 2, 5 en 93%. 
8.2.1.1 Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid 
In tabel 8.1 staan de veranderingen in het stadium van hulpbehoevendheid van begelei-
dingsbehoeftige patiënten in het eerste jaar na opname in het verpleeghuis. Indien de 
(begin)letters van het stadium van hulpbehoevendheid van elk van de drie metingen in het 
eerste jaar achter elkaar worden gezet, ontstaat voor iedere patiënt een beloopprofiel, bij-
voorbeeld 'BZV: Begeleidingsbehoeftig ten tijde van de eerste meting, verzorgingsbe-
hoeftig bij de tweede en tenslotte Verplegingsbehoeftig bij de derde meting. 
TABEL 8.1 
patiënten in 
stadium 
na 1 jaar 
begeleiding 
verzorging 
verpleging 
Veranderingen in stadium van 
het eerste jaar na opname (N = 270) 
1
 В = Begeleiding; 
beloop-
profiel ' 
BBB 
BZB 
BVB 
subtotaal 
BBZ 
BZZ 
BVZ 
subtotaal 
BZV 
BBV 
B W 
subtotaal 
totaal 
Ζ = verZorging; V = 
ordinaal 
N 
106 
43 
60 
24 
6 
9 
248 
39% 
16% 
22% 
9% 
2% 
3% 
92% 
Verpleging 
hulpbehoevendheid 
niet-ordinaal 
N 
11 
1 
10 
22 
4% 
0% 
4% 
8% 
van begeleidingsbehoeftige 
subtotaal 
N 
118 44% 
113 42% 
39 14% 
270 100% 
Verreweg de meeste beloopprofielen zijn 'ordinaal', dat wil zeggen een logische opeen­
volging van achtereenvolgende stadia van hulpbehoevendheid. Ongeveer 10% van de pa­
tiënten heeft daarentegen een niet-ordinaal beloopprofiel. Dit impliceert een beloop met 
een tijdelijke daling van de hulpbehoevendheid. 
Na een jaar is 44% nog steeds begeleidingsbehoeftig. Een klein deel (N = 12) van deze 
patiënten verkeert halverwege het eerste opnamejaar tijdelijk in een stadium van hogere 
hulpbehoevendheid (BZB of BVB). 
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Ruim 40% is na één jaar verzorgingsbehoeftig. Deze groep bestaat uit drie subgroepen 
met een verschillend beloopprofiel. Twee subgroepen, BBZ (N = 43) en BZZ (N = 60) die 
verschillen in de snelheid waarmee het stadium van verzorgingsbehoeftigheid bereikt 
wordt. De derde en kleinste subgroep (N = 10) bestaat uit begeleidingsbehoeftige patiënten 
die in de eerste helft van het jaar verplegingsbehoeftig worden, maar aan het einde van het 
jaar herstellen tot het niveau van verzorging (BVZ). 
Tenslotte is bijna 15% van de aanvankelijk begeleidingsbehoeftigen binnen een jaar ver-
plegingsbehoeftig geworden. Voor het merendeel van deze patiënten gaat dat via het tus-
senstadium van verzorgingsbehoeftigheid (BZV). Voor 5% wordt of in de eerste of in de 
tweede jaarhelft een sprongsgewijze achteruitgang van begeleiding- naar verplegingsbe-
hoeftigheid geconstateerd (BBV of B W ) . 
TABEL 8.2 Verschillen tussen groepen begeleidingsbehoeftige patiënten met een verschillen-
de mate van progressie in stadium van hulpbehoevendheid in het eerste jaar na opname 
FSIgedrag stadium na 1 jaar en gemiddelde score eerste meting 
begeleiding verzorging verpleging 
ADLOSC 
coDtinentie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
agrcisiviteit 
discriminantanalyse 
chi-quadraal 
DF 
significantie 
structuurmatnx 
ADLOSC 
hulpbehoevendheid 
continenlie 
lichamelijke invaliditeit 
agressiviteit 
mobiliteit 
inactiviteit 
psychische invaliditeit 
depressiviteit 
leeftijd bij opname 
groep 
begeleiding 
veizotging 
verpleging 
**· p<.001 
* ρ < .05 
ns = niet significant 
4,5 
4,8 
8,5 
0,9 
1,5 
functie 1 
76,09 
20 
.00»*· 
.80* 
-.79* 
.50* 
-37* 
-.21* 
.22 ns 
-.21 ns 
-.20 ns 
-.12 ns 
-.02 ns 
.61 
-.45 
-SS 
4.2 
4,6 
11,3 
1,2 
2,1 
functie 2 
10,93 
9 
.28 ns 
4,1 
4,6 
11,5 
1,1 
1,9 
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Factoren die verband houden met verschillen in beloop. 
Welke factoren zijn van invloed op het feit dat sommige begeleidingsbehoeftige patiënten 
na één jaar nog steeds begeleidingsbehoeftig zijn, terwijl anderen in hulpbehoevendheid 
toenemen tot een verzorging-, respectievelijk verplegingsbehoeftig niveau ? Om dit na te 
gaan hebben we de drie verschillende niveaugroepen aan het einde van het eerste opname-
jaar getoetst op verschillen in patiëntkenmerken en de FS en het gedrag bij de eerste me-
ting. Er worden geen relaties gevonden tussen progressie in stadium van hulpbehoevend-
heid en ordinale variabelen zoals diagnose en geslacht (chi-quadraat; ρ > .05). Uit de resul­
taten van een discriminantanalyse met variabelen van interval/ratio meetniveau blijkt een 
samenhang tussen het stadium van hulpbehoevendheid na één jaar en de gemiddelde scores 
van ADLOSC, continentie, hulpbehoevendheid, lichamelijke invaliditeit en agressiviteit 
van de eerste meting (tabel 8.2). Met behulp van deze scores kan statistisch in redelijke 
mate voorspeld worden of een begeleidingsbehoeftige patiënt aan het einde van het eerste 
jaar na opname nog steeds begeleidingsbehoeftig is of niet. 
Hoe beter de functies van ADLOSC en continentie, hoe lager de hulpbehoevendheid en 
hoe lager de mate van lichamelijke invaliditeit en agressiviteit des te groter de kans dat een 
begeleidingsbehoeftige patiënt na één jaar nog steeds begeleidingsbehoeftig is. 
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8.2.1.2 Veranderingen in functionele status en gedrag 
In de figuren 8.2 t/m 8.5 staan voor alle FSV- en BOP-schalen de gemiddelde scores van 
de eerste drie metingen grafisch weergegeven. Voor de cijfers wordt verwezen naar bijlage 
8.1. 
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FIGUUR 8.2 - 8.5 Veranderingen in gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores van ADLOSC (o), mo­
biliteit (•), continentic (O) figuur 8.2; hulpbehoevendheid (o) figuur 8.3; psychische invaliditeit 
(•), lichamelijke invaliditeit (o) figuur 8.4; agressiviteit (•), depressiviteit (•), inactiviteit (o) fi­
guur 8.5 
Wij constateren voor alle aspecten van FS en gedrag veranderingen in de tijd (tijds-ef-
fect ρ < .05). Begeleidingsbehoeftige patiënten gaan geleidelijk achteruit in FS en lichame-
lijke validiteit. Depressiviteit en inactiviteit nemen geleidelijk toe. Voor hulpbehoevend-
heid, psychische invaliditeit en agressiviteit wordt in de eerste helft van het jaar een signi-
ficant sterkere toename waargenomen dan in de tweede jaarhelft (quadratisch effect ρ < 
.05). 
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Patiëntkenmerken en verschillen in beloop. 
De patiëntkenmerken waarvoor wij middels variantie-analyse (MANOVA) verschillen 
hebben gevonden in het beloop staan in tabel 8.3. 
TABEL 8.3 Invloed van patiëntkenmerken op veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-
schaalscorcs van begeleidingsbchoeftige patiënten in het eerste jaar na opname in het verpleeghuis1 
meting 
1 N 
patent-
kenmerk 
diagnose 
AD 
MID 
AD 
MID 
AD 
MID 
AD 
MID 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
FSIgedrag 
mobiliteit 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
ADLOSC 
continentie 
depressiviteit 
inactiviteit 
4,9 
4,7 
9,5 
10,6 
0.9 
1,4 
3,2 
2,6 
4Д 
4,4 
4,4 
4,8 
1.6 
2,1 
5,8 
4,3 
4,8 
4,6 
15,0 
15.0 
1,4 
1,9 
3,9 
3,1 
3,6 
4,0 
4,1 
4,5 
1,7 
2,6 
7,7 
6,0 
4,5 
4,2 
17,4 
20.4 
1,8 
2,9 
4,0 
3,9 
3,3 
3,7 
3,7 
4,0 
2,0 
2.9 
8,6 
6,8 
161 
26 
149 
21 
149 
21 
149 
21 
29 
158 
29 
158 
24 
146 
24 
146 
significantie 2 
DT' 
D»«DT» 
D**DT* 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) en 3 between subject factoren: diagnose, geslacht en leeftijd 
:
 D = diagnose; G = geslacht; L = leeftijd; Τ = lijd; bijvoorbeeld GT = interactie geslacht en tijd 
missing cases FSV: 3 ( 2%) 
missing cases BOP: 20(11%) 
p<.001 
p<.01 
p<.05 
Diagnose. Begeleidingsbehoeftige AD en MID-patiënten verschillen niet van elkaar in 
het beloop van ADLOSC, continentie, agressiviteit, depressiviteit en inactiviteit. Verschil-
len in beloop doen zich voor op het gebied van de mobiliteit, hulpbehoevendheid en de li-
chamelijke en psychische invaliditeit. 
Voor de mobiliteit, lichamelijke en psychische invaliditeit is het hele jaar door sprake 
van een verschil in niveau van functioneren, waarbij het functieniveau van AD-patiënten 
hoger is dan dat van MID-patiënten. De achteruitgang in mobiliteit verloopt voor beide di-
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agnosegroepen parallel aan elkaar. MID-patiënten gaan in het eerste jaarna opname sterker 
achteruit in lichamelijke en psychische invaliditeit. Dienovereenkomstig neemt ook de 
hulpbehoevenheid van MID-patiënten sterker toe dan bij patiënten met een AD. 
Geslacht. Begeleidingsbehoeftige mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar in het 
beloop van mobiliteit, hulpbehoevendheid, lichamelijke en psychische invaliditeit en 
agressiviteit. De gevonden verschillen zijn uitsluitend verschillen in functieniveau of de 
mate waarin een bepaald gedrag voorkomt. Vrouwen functioneren over tijd beter dan man-
nen in ADLOSC en continentie. Verder worden vrouwen als depressiever en mannen als 
inactiever beoordeeld. 
Leeftijd. Voor leeftijd (gedichotomiseerd rond de mediaan) worden geen verschillen in be-
loop gevonden. 
8.2.13 Begeleidingsbehoeftige patiënten die overlijden in het eerste jaar na 
opname in het verpleeghuis 
Tot nu toe hebben we verslag gedaan over de begeleidingsbehoeftige patiënten die één jaar 
na opname nog in leven zijn. In hoeverre hebben we hier niet te maken met een selecte 
groep van overlevenden ? In hoeverre verschillen de begeleidingsbehoeftige patiënten die 
binnen een jaar na opname overlijden van hen die we zojuist besproken hebben in de longi-
tudinale analyse ? Wanneer we deze overleden groep patiënten vergelijken met de patiën-
ten uit onze analyse dan vinden we een aantal onderlinge verschillen. Deze verschillen 
staan vermeld in tabel 8.4. 
TABEL 8.4 Verschillen tussen begeleidingsbehoeftige patiënten die één jaar na opname res-
pectievelijk overleden of nog in leven zijn 
patientkenmerk % overleden % nog in leven significantie 
N=61 N=270 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
burgerlijke staat 
gehuwd 
anderszins 
verblijfsituatie 
ziekenhuis 
elders 
FS/gedrag Ie meting 
mobiliteit 
continentie 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
inactiviteit 
30 
70 
34 
28 
31 
69 
43 
57 
gemiddelde 
4.7 
4,3 
1,6 
2,5 
5,9 
18 
82 
61 
10 
16 
84 
24 
76 
gemiddelde 
4,9 
4.7 
1,1 
3,0 
4,8 
1* 
1* 
1* 
1* 
significantie 
1* 
2 * . 
2 " 
2** 
2 " 
1 = chi-quadraat 
2 = l-loets 
p<.01 
p<.05 
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De groep overleden patiënten (18%) telt relatief meer mannen, MID-patiënten, gehuw-
den en patiënten die via het ziekenhuis zijn opgenomen. Bij de eerste meting zijn deze pa-
tiënten in het algemeen minder goed mobiel, minder continent, meer lichamelijk en psy-
chisch invalide en inactiever. 
8.2.2 De verzorgingsbehoeftige patiënten 
Figuur 8.6 toont overlijden en veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid in de tijd 
van verzorgingsbehoeftige patiënten. 
| overlijden 
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FIGUUR 8.6 Overlijden en veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid van verzorgings­
behoeftige paliënten in de jaren na opname (N = 283) 
Een halfjaar na opname is bijna de helft nog steeds verzorgingsbehoeftig (45%), bijna 
een derde (31%) verplegingsbehoeftig en 8% verbetert tot het niveau van begeleidingsbe-
hoeftigheid. Zestien procent overlijdt binnen zes maanden na opname. Een jaar na opname 
is 5% begeleidingsbehoeftig, 29% verzorgingsbehoeftig, 34% verplegingsbehoeftig en is 
32% overleden. Drie jaar na opname zijn deze percentages respectievelijk 0, 5, 20 en 75% 
en zeven jaar na opname respectievelijk 0, 0, 2 en 98%. 
8.2.2.1 Verandenngen in het stadium van hulpbehoevendheid 
In tabel 8.5 staan de veranderingen in het stadium van hulpbehoevendheid in het eerste jaar 
na opname van verzorgingsbehoeftige patiënten. Volgens deze gegevens vertoont 18% van 
de patiënten een niet-ordinaal beloopprofiel. Een klein deel van de overlevende patiënten 
(7%) is een jaar na opname vooruit gegaan tot het niveau van begeleidingsbehoeftigheid. 
Sommigen verbeteren reeds in de eerste jaarhelft (ZBB), anderen blijken een half jaar na 
opname nog te kunnen verbeteren (ZZB). 
Over het hele jaar bezien stabiliseert 43% van de patiënten op een verzorgingsbehoeftig 
niveau. Bij een kwart van deze patiënten is sprake van een niet-ordinaal beloop met een tij-
delijke fase van hetzij begeleidingsbehoeftigheid (ZBZ), hetzij verplegingsbehoeftigheid 
(ZVZ). 
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TABEL 8.5 Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid van verzorgingsbehoeftige pa-
tiënten in het eerste jaar na opname (N = 191) 
stadium 
na 1¡aar 
begeleiding 
beloop- ordinaal 
profiel1 Ν N 
ZBB 8 
ZZB 5 
subtotaal 
niet-ordinaal 
4% 
3% 
subtotaal 
N 
13 7% 
verzorging 722 
ZBZ 
ZVZ 
60 31% 
15 8% 
7 4% 
subtotaal 
verpleging ZZV 
ZVV 
subtotaal 
totaal 
1
 В = Begeleiding; Ζ = verZorging; V = 
45 
51 
24% 
27% 
156 82% 
= Verpleging 
35 18% 
82 
96 
191 
43% 
50% 
100% 
De helft van alle verzorgingsbehoeftige patiënten gaat binnen een jaar achteruit naar een 
verplegingsbehoeftig stadium. Ongeveer de helft van deze patiënten bereikt dit stadium 
binnen een half jaar (ZW) en voor de andere helft gebeurt dat in de tweede helft van het 
jaar (ZZV). 
Factoren die verband houden met verschillen in beloop. 
Na de verzorgingsbehoeftige patiënten op basis van de drie stadia van hulpbehoevendheid 
aan het einde van het eerste opnamejaar in drie groepen gesplitst te hebben, is getoetst voor 
verschillen in patiëntkenmerken en verschillen in FS en gedrag bij de eerste meting na op-
name. 
TABEL 8.6 Verschillen tussen groepen verzorgingsbehoeftige patiënten met een verschillen-
de mate van progressie in stadium van hulpbehoevendheid in hel eerste jaar na opname (N = 191) 
patientkenmerk stadium na 1 jaar 
begeleiding 
% 
verzorging verpleging significantie 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
verblijfsituatie 
ziekenhuis 
elders 
1 = chi-quadraat 
10 
5 
11 
4 
29 
49 
54 
41 
* p<.05 
61 
45 
35 
55 
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Voor FS en gedrag worden geen verschillen gevonden tussen de drie groepen (discrimi-
nantfuncties ρ > .05). Dit betekent dat aan de eerste scores na opname van verzorgingsbe­
hoeftige patiënten geen waarde kan worden gehecht als het gaat om het te verwachten ni-
veau van hulpbehoevendheid één jaar na opname. Er wordt wel een verschil gevonden met 
betrekking tot de patiëntkenmerken geslacht en verblijfsituatie (tabel 8.6). 
Verzorgingsbehoeftige vrouwen worden minder snel verplegingsbehoeftig dan verzor-
gingsbehoeftige mannen. Patiënten afkomstig uit het ziekenhuis verbeteren verhoudingsge-
wijs vaker tot begeleidingsbehoeftig niveau en zijn minder vaak terug te vinden in de groep 
die verplegingsbehoeftig wordt. 
по 
8.2.2.2 Veranderingen in functionele status en gedrag 
In de figuren 8.7 t/m 8.10 staan voor alle FSV- en BOP-schalen de gemiddelde scores van 
de eerste drie metingen grafisch weergegeven. 
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FIGUUR 8.7 - 8.10 Veranderingen in gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores van ADLOSC (•), 
mobiliteit (o), conlincntie (O) figuur 8.7; hulpbehoevendheid (o) figuur 8.8; psychische invaliditeit 
(•), lichamelijke invaliditeit (o) figuur 8.9; agressiviteit (•), depressiviteit (•), inactiviteit (p)fi-
guur 8.10 
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Voor de cijfers wordt verwezen naar bijlage 8.2. Met uitzondering van 'depressiviteit' is 
voor alle aspecten van FS en gedrag sprake van een geleidelijke achteruitgang in functio­
neren of geleidelijke toename van gedrag (tijdseffecten ρ < .05 en quadratische effecten ρ 
> .05). Tegenover deze veranderingen blijft de mate van depressief gedrag onveranderd 
(tijdseffect ρ > .05). 
Patiëntkenmerken en verschillen in het beloop. 
De patiëntkenmerken waarvoor wij middels variantie-analyse (MANOVA) verschillen 
hebben gevonden staan in tabel 8.7. 
TABEL 8.7 Invloed van patiëntkenmerken op veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-
schaalscores van verzorgingsbehoeftige patiënten in het eerste jaar na opname1 
metmg 
1 N 
patiënt-
kenmerk 
diagnose 
AD 
MID 
AD 
MID 
AD 
MID 
AD 
MID 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
leeftijd 
leeftijd < 
leeftijd > 
tòigearag 
mobiliteit 
lichamelijke invaliditeit 
depressiviteit 
psychische invaliditeit 
mobiliteit 
agressiviteit 
lichamelijke invaliditeit 
depressiviteit 
depressiviteit 
mediaan 
mediaan 
4,2 
3,5 
1,4 
2,5 
2,1 
2,3 
4,3 
3,5 
4,2 
3,9 
2,1 
2,1 
2,3 
3,0 
1,5 
2,4 
1,8 
2,5 
3,8 
3,3 
1,9 
3,0 
2,5 
2,5 
4.8 
3,9 
3,9 
3,6 
2,5 
3,0 
3,1 
3,0 
1,6 
2,8 
2.2 
2,8 
3,5 
2,9 
2,9 
3,5 
2,4 
2.6 
5,0 
4,1 
3,5 
3,3 
4,3 
3,5 
3,4 
3,8 
1,7 
2,7 
2.1 
2,8 
90 
40 
89 
39 
89 
39 
89 
39 
37 
93 
36 
92 
36 
92 
36 
92 
66 
62 
significantie2 
D' 
D* 
CT* 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) en 3 between subject factoren: diagnose, geslacht en leeftijd 
2
 D = diagnose; G = geslacht; L = leeftijd; Τ = tijd; bijvoorbeeld GT = interactie geslacht en tijd 
missing cases FSV: 6 (4%) * * * ρ < .001 
missing cases BOP: 8 (6%) ** ρ < .01 
• ρ < .05 
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Diagnose. Beide diagnosegroepen verschillen niet in de snelheid waarmee functies ach-
teruitgaan of probleemgedrag toeneemt. We constateren wel enkele verschillen in niveau 
van functioneren of de mate waarin bepaald gedrag voorkomt. Verzorgingsbehoeftige 
AD-patiënten zijn gedurende het eerste jaar van de opname mobieler, lichamelijk minder 
invalide en minder depressief dan MID-patiënten, die daarentegen psychisch minder inva-
lide zijn en blijven dao AD-patiënten. 
Geslacht. Ten aanzien van het geslacht vinden we niveauverschillen in mobiliteit, licha-
melijke invaliditeit en depressiviteit. Verzorgingsbehoeftige mannen zijn over tijd gezien 
mobieler, lichamelijk minder invalide en minder depressief dan vrouwen. In het beloop 
van de agressiviteit treedt een interactie-effect op van geslacht en tijd. Bij de eerste meting 
vertonen mannen en vrouwen in vergelijkbare mate agressief gedrag. Tijdens het eerste 
jaar na opname zien we tussen beide geslachten een divergerende ontwikkeling: de agressi-
viteit neemt bij mannen sterker toe dan bij vrouwen. 
Leeftijd. Patiënten van hoge leeftijd blijken gedurende het eerste jaar van de opname de-
pressiever te zijn in hun gedrag dan patiënten van minder hoge leeftijd. 
8.2.2.3 Verzorgingsbehoeftige patiënten die overlijden ín het eerste jaar na 
opname in het verpleeghuis 
Wanneer we de overleden en de overlevende patiëntgroepen met elkaar vergelijken zien 
we de volgende verschillen (tabel 8.8): 
TABEL 8.8 Verschillen tussen verzorgingsbehoeftige patiënten die één jaar na opname over-
leden of nog in leven zijn 
patiéntkenmerk % overleden 
N = 92 
% nog in leven 
N=191 
significantie 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
verblijfsUuatie 
ziekenhuis 
elders 
leeftijd bij opname 
1 = chi-quadraat 
2 = «toets 
47 
53 
29 
24 
37 
63 
gemiddelde 
82,8 
31 
69 
50 
21 
20 
80 
gemidde 
80,6 
»** p<.001 
· · ρ < .01 
• p<.05 
1 " 
1* ' 
De groep overleden patiënten (33%) wordt gekenmerkt door een groter aantal mannen, 
MID-patiënten, patiënten van hogere leeftijd en patiënten die opgenomen zijn via het zie-
kenhuis. Beide groepen verschillen niet in FS en gedrag bij de eerste meting. 
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8.2.3 De verplegingsbehoeftige patiënten 
Figuur 8.11 toont overlijden en veranderingen in het stadium van hulpbehoevendheid in de 
tijd van verplegingsbehoeftige patiënten. 
| overlijden 
H verpleging 
Γ ] verzorging 
0 1 2 3 4 5 6 Jaren 
FIGUUR 8.11 Overlijden en veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid van verplegings­
behoeftige patiënten in dejaren na opname (N = 189) 
Een halfjaar na opname is bijna de helft (45%) van de patiënten nog steeds verplegings-
behoeftig, is 13% verbeterd tot een verzorgingsbehoeftig niveau en is 42% overleden. 
Geen enkele patiënt verbetert tot een begeleidingsbehoeftig niveau. Een jaar na opname is 
9% verzorgingsbehoeftig, 38% verplegingsbehoeftig en is 53% overleden. Drie jaar na op-
name zijn deze percentages respectievelijk 0,5 (N = 1), 15 en 85% en vijfjaar na opname 
respectievelijk 0, 4 en 96%. Zes en een halfjaar na opname is geen enkele verplegingsbe-
hoeftige patiënt meer in leven. 
8.2.3.1 Veranderingen ín stadium van hulpbehoevendheid 
In tabel 8.9 staan de veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid in het eerste jaar na 
opname van verplegingsbehoeftige patiënten. 
TABEL 8.9 Veranderingen in 
tienten in hel eerste jaar na opname 
stadtum 
na 1 jaar 
verzorging 
verpleging 
beloop-
profiel ' 
vzz 
wz 
subtotaal 
VZV 
VVV 
subtotaal 
stadium van hulpbehoevendheid van verplegingsbehoeftige pa-
(N = 89) 
ordinaal níet 
Ν N 
10 
7 
15 
57 64% 
•ordinaal (sub) totaal 
N 
11% 
8% 
17 19% 
17% 
72 81% 
totaal 57 64% 32 37% 89 100% 
1
 В = Begeleiding; Ζ = verZorging; V = Verpleging 
ιυυ -/o 
50% 
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Volgens deze gegevens vertoont 37% van de patiënten een niet-ordinaal beloopprofiel. 
Voor deze patiënten betekent dit een gedeeltelijk herstel tot het niveau van verzorgingsbe-
hoeftigheid. Van de nog in leven zijnde patiënten verbetert 19% binnen een jaar tot een 
verzorgingsbehoeftig niveau. De overige 81% is na een jaar nog steeds verplegingsbehoef-
tig 
Factoren die verband houden met verschillen in beloop. 
Gezien de kleine aantallen leek het ons alleen zinvol patiënten met een ordinaal beloop 
(WV) te vergelijken met patiënten met een niet-ordinaal beloop. De conclusie van deze 
vergelijking is dat beide groepen niet van elkaar te differentiëren zijn op basis van patiënt-
kenmerken, FS en gedrag bij het eerste meetmoment na opname. 
8.2.3.2 Verandenngen in functionele status en gedrag 
De gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores van de eerste drie metingen staan grafisch 
weergegeven in de figuren 8.12 t/m 8.15. Voor de cijfers wordt verwezen naar bijlage 8.3. 
Voor de functies van ADLOSC, mobiliteit, lichamelijke en psychische invaliditeit zien we 
een achteruitgang optreden in de tweede helft van het jaar (quadratische effecten ρ < .05). 
In de eerste jaarhelft is niet of nauwelijks sprake van achteruitgang. De achteruitgang in de 
continentie-functies is in beide jaarhelften even sterk (tijdseffect ρ < .05 en quadratisch ef­
fect ρ > .05). Ook de hulpbehoevendheid en inactiviteit zijn onderhevig aan verandering 
(tijdseffecten ρ < .05). Hulpbehoevendheid en inactiviteit nemen af in de eerste zes maan­
den en nemen weer toe in de tweede zes maanden tot het uitgangsniveau van het eerste 
meetmoment (quadratische effecten ρ < .05). De mate van agressief en depressief gedrag 
verandert in het eerste jaar niet noemenswaardig (tijdseffecten ρ > .05). 
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FIGUUR 8.12 - 8.15 Veranderingen in gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores van ADLOSC (o), 
mobiliteit (•), conlinentie (O)figuur 8.12; hulpbehoevendheid (o) figuur 8.13; psychische invalidi­
teit (•), lichamelijke invaliditeit (o) figuur 8.14; agressiviteit (•), depressiviteit (•), inactiviteit (o) 
figuur 8.15 
Patiëntkenmerken en verschillen in beloop. 
De gemiddelde scores van patiëntkenmerken waarvoor wij verschillen hebben gevonden 
staan in tabel 8.10. 
Diagnose. Wij stellen vast dat verplegingsbehoeftige AD- en MID-patiënten op één uit-
zondering na niet van elkaar verschillen in het beloop van dementie. Het enige verschil tus-
sen AD- en MID-patiënten is een niveauverschil: verplegingsbehoeftige patiënten met AD 
zijn lichamelijk minder invalide dan patiënten met MID. 
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TABEL 8.10 Invloed van patiëntkenmcrken op veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-
schaalscores van verplegingsbehoeftige patiënten in hel eerste jaar na opname (N = 89)1 
meting 
1 N 
patiënt-
kenmerk 
diagnose 
AD 
MID 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
leeftijd 
leeftijd < 
leeftijd > 
leeftijd < 
leeftijd > 
leeftijd < 
leeftijd > 
FS/gedrag 
lichamelijke 
ADLOSC 
mobiliteit 
agressiviteit 
lichamelijke 
invaliditeit 
invaliditeit 
hulpbehoevendheid 
mediaan 
mediaan 
psychische invaliditeit 
mediaan 
mediaan 
inactiviteit 
mediaan 
mediaan 
3,7 
4,1 
2,1 
2,2 
3,7 
3,0 
4,3 
3,1 
3,3 
4,0 
32,2 
30,9 
5,7 
5,1 
11,1 
11,7 
3,6 
4,2 
2,2 
2,1 
3,8 
2,6 
5,1 
2,6 
2,8 
4,2 
31,5 
26,9 
5,6 
4,8 
11,0 
9,6 
4,4 
5,4 
1,9 
1,7 
3,0 
2,1 
4,9 
2,8 
4,2 
5,0 
32,4 
30,0 
5,8 
5.4 
11,6 
10,6 
34 
16 
17 
42 
17 
42 
14 
36 
14 
36 
29 
21 
29 
21 
29 
21 
significantie 2 
CT* 
G*GT* 
L**LT* 
LT* 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) en 3 between subject factoren: diagnose, geslacht en leeftijd 
2
 D = diagnose; G = geslacht; L = leeftijd; Τ = tijd; bijvoorbeeld GT = interactie geslacht en tijd 
missing cases FSV: 0 *** ρ < .001 
missing cases BOP: 9(15%) ** ρ < .01 
p<.05 
Geslacht. We vinden niveauverschillen tussen beide geslachten voor mobiliteit, agressi­
viteit en lichamelijke invaliditeit. Over de tijd van één jaar gezien zijn verplegingsbehoefli-
ge mannen mobieler, lichamelijk minder invalide en agressiever in gedrag dan verple-
gingsbehoeftige vrouwen. Daarnaast constateren we een interactie-effect van geslacht en 
tijd ten aanzien van ADLOSC en mobiliteit. In tegenstelling tot mannen gaan vrouwelijke 
patiënten in het eerste jaar na opname sneller achteruit in de functies van ADLOSC. Ter-
wijl de (im)mobiliteit van mannen in de eerste helft van het jaar stabiel blijft of zelfs lichte-
lijk verbetert, is bij vrouwen in dit opzicht sprake van functieverlies. 
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Leeftijd. In vergelijking met jongere patiënten blijken oudere verplegingsbehoeftige pa-
tiënten over het hele jaar gezien minder hulpbehoevend en psychisch minder invalide. De 
daling van de hulpbehoevendheid en de afname van de mate van inactiviteit in de eerste 
zes maanden na opname blijkt voor oudere patiënten groter te zijn dan voor jongere patiën-
ten. 
8.2.3 J Verplegingsbehoeftige patiënten die overly den in het eerste jaar na 
opname in het verpleeghuis 
Bij vergelijking van de overleden en de overlevende patiënten na één jaar, vinden wij ver-
schillen voor de patiëntkenmerken geslacht, diagnose en leeftijd bij opname. De groep 
overleden patiënten kenmerkt zich door relatief meer mannen, patiënten met een MID en 
patiënten van oudere leeftijd. Bovendien verschillen beide groepen in mobiliteit, continen-
tie en lichamelijke invaliditeit op het eerste meetmoment (tabel 8.11). De overleden patiën-
ten worden zes weken na opname als slechter beoordeeld in mobiliteit, continentie en li-
chamelijke invaliditeit. 
TABEL 8.11 Verschillen tussen verplegingsbehoeftige patiënten die één jaar na opname res-
pectievelijk overleden of nog in leven zijn 
patientkenmerk % overleden % nog m ¡even significantie 
N=100 N=89 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd 
mobiliteit 
continentie 
lichamelijke invaliditeit 
1 = chi-quadraat 
2 = t-toets 
46 
54 
24 
30 
gemiddelde 
82,5 
2,5 
1.7 
4,6 
28 
72 
44 
23 
gemiddelde 
80,4 
3,1 
2.0 
3,8 
·* p<-01 
• ρ < .05 
8.3 De belangrijkste resultaten van een analyse naar veranderingen in 
functionele status en gedrag gedurende de eerste drie jaren na opna­
me 
Om het beloop van dementie over een langere tijd dan één jaar in kaart te brengen hebben 
we opnieuw geanalyseerd voor patiënten met een opnameduur van drie jaar of langer. Het 
lijkt ons om meerdere redenen niet zinvol om, naar analogie van de analyse over één jaar, 
uitvoerig verslag te doen van alle resultaten van deze analyse over drie jaar. In de eerste 
plaats gaat het om een niet representatief deel van de totale verpleeghuispopulatie, omdat 
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drie jaar na opname nog slechts 28% van de patiënten in leven is: 45% van de begelei-
ding-, 25% van de verzorging- en 15% van de verplegingsbehoeftigen. In de tweede plaats 
zijn de resultaten van beide analyses moeilijk te vergelijken, omdat het bij de analyse over 
drie jaar patiënten betreft, die ook deel uitmaken van de onderzochte populatie van de ana-
lyse over één jaar. 
De patiënten met een opnameduur van drie jaar of langer zijn de overlevende patiënten 
van de groep waarvan we hierboven de veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid, 
FS en gedrag over één jaar na opname uitvoerig beschreven hebben. Deze groep patiënten 
bestaat voornamelijk uit vrouwen, patiënten met AD en patiënten van jongere leeftijd (ta-
bel 8.12). 
TABEL 8.12 Patiëntenkenmerken van patiënten die drie jaar na opname nog in leven zijn 
(N = 248) 
patién ¡kenmerk N % significantie 
1 * * * 
15 
33 
1 * " 
38 
15 
1 * " 
37 
31 
17 
*** p<.001 
Uit de analyses over veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag 
gedurende de eerste drie jaar na opname voor respectievelijk begeleiding-, verzorging- en 
verplegingsbehoeftige patiënten blijkt het aantal verschillen dat gevonden wordt tussen AD 
en MID, mannen en vrouwen en patiënten van hoge en minder hoge leeftijd veel kleiner 
dan bij dezelfde analyse over één jaar. Dit is niet verwonderlijk voor een homogene groep 
wat betreft geslacht, diagnose en leeftijd. Wij leiden hieruit af dat het beloop van dementie 
gedurende de eerste drie jaren na opname van mannen, patiënten met MID en patiënten 
van zeer hoge leeftijd grotendeels overeenkomt met het beloop van dementie van vrouwen, 
AD-patiënten en patiënten van een minder hoge leeftijd. Volledigheidshalve staan de resul-
taten van de analyse over drie jaar weergegeven in de bijlagen 8.4 t/m 8.6. 
Afgezien van de vraag naar de invloed van diagnose, geslacht en leeftijd op het beloop, 
kan gelet worden op de veranderingen in FS en gedrag over een tijd van drie jaar. In verge-
lijking met de analyse over één jaar signaleren we daarbij de volgende opvallende verschil-
len. 
Bij analyse over het eerste jaar na opname is bij begeleidingsbehoeftige patiënten sprake 
van een geleidelijke achteruitgang op het gebied van de mobiliteit. Over drie jaar gezien is 
echter sprake van een snellere achteruitgang in het derde jaar na opname (figuur 8.16). 
geslacht 
mannes 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd bij opname 
< 75 jaar 
75 -85 jaar 
> 85 jaar 
1 = chi-quadraat 
41 
207 
150 
27 
60 
140 
48 
119 
5 -, 
4 
3 
2 
1 
О I I I I I I I 
1 2 3 4 5 6 7 meting 
FIGUUR 8.16 Veranderingen in gemiddelde scores van mobiliteit (o) gedurende de eerste drie 
jaren na opname van begeleidingsbehoeftige patiënten (quadratisch effect ρ < .01) 
Bij analyse over het eerste jaar na opname is bij verplegingsbehoeftige patiënten geen 
sprake van een stijging of daling van de mate van agressiviteit en depressiviteit. Over drie 
jaar gezien lijkt er echter in de tijd sprake te zijn van een daling van het voorkomen van 
agressiviteit en depressiviteit (figuur 8.17). 
4 -ι 
3 -j 
2 -
1 -
1 meting 
FIGUUR 8.17 Veranderingen in gemiddelde scores agressiviteit (o) en depressiviteit (•) gedu­
rende de eerste drie jaren na opname van verplegingsbehoeftige patiënten (quadratisch effect ρ < 
.05) 
Binnen de subgroep van verplegingsbehoeftige patiënten met een opnameduur van drie 
jaar of langer, worden we geconfronteerd met Ъогіет'- respectievelijk 'plafond'-effecten 
van de FSV-schalen ADLOSC en continentie en de BOP-schaal inactiviteit (tabel 8.13). 
Dit betekent dat verplegingsbehoeftige patiënten twee jaar na opname (meting 5) dermate 
inactief, incontinent en gestoord zijn in ADLOSC-functies dat geen verandering meer ge-
meten kan worden. 
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TABEL 8.13 Bodem- en plafondeffecten van FSV- en BOP-schaalscores drie jaar na opname 
van verplegingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 3 jaar (N = 29) ' 
meting 
FS/gedrag 1 2 3 4 5 6 7 Τ QE 
ADLOSC 2,5 2,2 1,9 1,8 1,6 1,4 1,4 " • · 
continenlie 2,5 2,2 1,7 1,6 1,4 1,3 1,2 *** *» 
inactiviteit 11,1 10,7 11,4 12,1 12,2 12,2 12,3 · 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) 
Τ = tijdseffect 
QE = quadratisch effect 
missing cases FSV: 0 *** p<.001 
missing cases BOP: 4(14%) ** ρ < .01 
ρ < .05 
ns = niet significant 
8.4 Conclusies 
In dit hoofdstuk hebben we voor respectievelijk begeleiding-, verzorging- en verplegings­
behoeftige patiënten de veranderingen beschreven in stadium van hulpbehoevendheid, FS 
en gedrag in het eerste jaar na opname. Achtereenvolgens trekken we conclusies voor de 
verschillende groepen patiënten. 
Begeleidingsbehoeftigen. Een jaar na opname is 82% van de begeleidingsbehoeftige pa-
tiënten nog in leven. De groep patiënten die binnen een jaar na opname overlijdt bestaat 
voornamelijk uit mannen, patiënten met MID, patiënten van hoge leeftijd en patiënten die 
via het ziekenhuis zijn opgenomen. Overleden patiënten zijn bij de eerste meting na opna-
me in het algemeen minder mobiel, meer incontinent, lichamelijk en psychisch meer inva-
lide en inactiever dan patiënten die na een jaar nog in leven zijn. 
Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid houden geen verband met patiëntken-
merken zoals diagnose, geslacht en leeftijd bij opname. Hoe beter de begeleidingsbehoefti-
ge patiënt zes weken na opname functioneert ten aanzien van ADLOSC en continentie en 
hoe minder hulpbehoevend, lichamelijk invalide en agressief in gedrag, des te groter is de 
kans dat de begeleidingsbehoeftige patiënt een jaar na opname nog steeds begeleidingsbe-
hoeftig is. 
In het algemeen is sprake van een geleidelijke achteruitgang van functioneren en toena-
me van probleemgedrag. De hulpbehoevendheid, psychische invaliditeit en agressiviteit 
daarentegen nemen in de eerste zes maanden sterker toe dan in de tweede helft van het 
jaar. 
Begeleidingsbehoeftige patiënten met AD en MID verschillen niet van elkaar in het be-
loop van ADLOSC, continentie en gedrag (agressiviteit, depressiviteit en inactiviteit). 
Over de tijd van een jaar gezien zijn AD-patiënten mobieler en lichamelijk minder invalide 
dan MID-patiënten, die daarentegen psychisch minder invalide zijn dan patiënten met AD. 
MID-patiënten gaan sneller progressief achteruit op het gebied van lichamelijke en psychi-
sche invaliditeit. 
121 
Begeleidingsbehoeftige mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar in het beloop 
van mobiliteit, hulpbehoevendheid, lichamelijke en psychische invaliditeit en agressiviteit. 
Over de tijd van een jaar gezien functioneren vrouwen beter ten aanzien van ADLOSC en 
continentie en zijn zij minder inactief dan mannen, die daarentegen minder depressief zijn 
dan vrouwen. Mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar in snelheid van progressie 
bij één of meerdere aspecten van FS en gedrag. 
Leeftijd heeft geen invloed op het beloop van FS en gedrag. 
Verzorgingsbehoeftigen. Een jaar na opname is 68% van de verzorgingsbehoeftige pa-
tiënten nog in leven. De groep patiënten die binnen een jaar na opname overlijdt bestaat 
voornamelijk uit mannen, patiënten met MID, patiënten van hoge leeftijd en patiënten die 
via het ziekenhuis zijn opgenomen. Overleden en nog in leven zijnde patiënten verschillen 
niet van elkaar wat betreft FS en gedrag bij de eerste meting na opname. 
Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid houden verband met geslacht en ver-
blijfsituatie vóór opname. Mannen zijn na een jaar vaker verplegingsbehoeftig dan vrou-
wen. Verzorgingsbehoeftige patiënten die via het ziekenhuis zijn opgenomen zijn na een 
jaar vaker begeleidingsbehoeftig dan patiënten die van elders zijn opgenomen. Op basis 
van de scores van FS en gedrag van de eerste meting na opname kan niets gezegd worden 
over het stadium van hulpbehoevendheid een jaar na opname. 
In het algemeen is er sprake van een geleidelijke achteruitgang van functioneren en toe-
name van probleemgedrag. De mate van depressiviteit daarentegen verandert niet noe-
menswaardig gedurende het eerste jaar na opname. 
Verzorgingsbehoeftige patiënten met AD en MID verschillen niet van elkaar in het be-
loop van ADLOSC, continentie, hulpbehoevendheid, agressiviteit en inactiviteit. Over de 
tijd van een jaar gezien zijn AD-patiënten mobieler, lichamelijk minder invalide en minder 
depressief dan patiënten met MID, die daarentegen psychisch minder invalide zijn dan pa-
tiënten met AD. AD- en MID-patiënten verschillen niet in de snelheid van progressie op 
één of meerdere aspecten van FS en gedrag. 
Verzorgingsbehoeftige mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar in het beloop van 
ADLOSC, continentie, hulpbehoevendheid, psychische invaliditeit, agressiviteit en inacti-
viteit. 
Over de tijd van een jaar gezien functioneren mannen beter in mobiliteit en lichamelijke 
invaliditeit dan vrouwen. Bovendien zijn mannen minder depressief dan vrouwen. Mannen 
en vrouwen verschillen niet in de snelheid van progressie op één of meerdere aspecten van 
FS en gedrag. 
Verzorgingsbehoeftige patiënten van hoge leeftijd zijn over de tijd van een jaar gezien 
depressiever dan verzorgingsbehoeftige patiënten van minder hoge leeftijd. Voor het overi-
ge hebben we voor beide leeftijdsgroepen geen verschillen gevonden in het beloop van FS 
en gedrag. 
Verplegingsbehoeftigen. Een jaar na opname is 58% van de verplegingsbehoeftige pa-
tiënten nog in leven. De groep patiënten die binnen een jaar na opname overlijdt bestaat 
voornamelijk uit mannen, patiënten met MID en patiënten van hoge leeftijd. Overleden pa-
tiënten zijn bij de eerste meting na opname in het algemeen minder mobiel, meer in conti-
nent en lichamelijk meer invalide dan patiënten die na eenjaar nog in leven zijn. 
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Van de nog in leven zijnde patiënten is 1 op de 5 patiënten na een jaar verbeterd naar 
een lager niveau van hulpbehoevendheid (stadium van verzorgingsbehoeftigheid). Veran-
deringen in stadium van hulpbehoevendheid houden geen verband met patiëntkenmerken, 
FS en gedrag bij de eerste meting na opname. 
Over de tijd van een jaar gezien worden verplegingsbehoeftige patiënten geleidelijk in-
continenter. De ADLOSC, mobiliteit en de lichamelijke en psychische validiteit verande-
ren niet of nauwelijks tijdens de eerste zes maanden na opname en nemen voornamelijk af 
in de tweede helft van het jaar. Voor de hulpbehoevendheid en de inactiviteit zien we in de 
eerste zes maanden een daling, waarna in de tweede jaarhelft weer een stijging volgt tot 
ongeveer het uitgangsniveau bij de eerste meting na opname. De mate van agressiviteit en 
depressiviteit zijn in het eerste jaar na opname niet of nauwelijks aan veranderingen onder-
hevig. 
Verplegingsbehoeftige patiënten met AD en MID verschillen op één aspect in het be-
loop: AD-patiënten zijn en blijven over de tijd van een jaar gezien lichamelijk minder inva-
lide dan patiënten met MID. Beide diagnosegroepen verschillen niet van elkaar in progres-
siesnelheid op één of meerdere aspecten van FS en gedrag. 
Verplegingsbehoeftige mannen en vrouwen verschillen niet van elkaar in het beloop van 
continentie, hulpbehoevendheid, psychische invaliditeit, depressiviteit en inactiviteit. Over 
de tijd van een jaar gezien zijn mannen mobieler, minder lichamelijk invalide en agressie-
ver dan vrouwen. Bij vrouwen neemt het functieverlies op het gebied van ADLOSC en 
mobiliteit progressief sneller toe dan bij mannen. 
Verplegingsbehoeftige patiënten van hoge en minder hoge leeftijd verschillen niet van 
elkaar in het beloop van FS, gedrag en psychische invaliditeit. De daling van hulpbehoe-
vendheid en inactiviteit in de eerste zes maanden na opname is sterker bij patiënten van ho-
ge leeftijd vergeleken met patiënten van minder hoge leeftijd. 
Veranderingen gedurende drie jaren na opname. 
Drie jaar na opname is 28% van de patiënten nog in leven: 45% van de begeleiding-, 25% 
van de verzorging- en 15% van de verplegingsbehoeftigen. Zij zijn de overlevende patiën-
ten van de groep die over één jaar gevolgd zijn. Het zijn vooral AD-patiënten, vrouwen en 
patiënten van minder hoge leeftijd die driejaar na opname nog in leven zijn. De verschillen 
in beloop over drie jaar zijn kleiner in vergelijking met de verschillen in beloop over één 
jaar. Dit betekent dat MID-patiënten, mannen en patiënten van zeer hoge leeftijd, die drie 
jaar na opname nog in leven zijn, niet of nauwelijks verschillen in beloop van dementie 
van AD-patiënten, vrouwen en patiënten van minder hoge leeftijd. 
Over drie jaar gezien constateren we een stadium-gebonden achteruitgang in de mobili-
teit. In de eerste stadia van hulpbehoevendheid is er nog geen sprake van verlies van mobi-
liteit, veroorzaakt door het primaire proces van dementie. Het mobiliteitsverlies inherent 
aan dementie treedt pas op in het laatste stadium van hulpbehoevendheid. 
Aan het einde van het stadium van verplegingsbehoeftigheid nemen vormen van agres-
sief en depressief gedrag langzaam maar zeker af. Bij verplegingsbehoeftige patiënten is 
drie jaar na opname sprake van een 'bodem-effect' voor ADLOSC en continentie en een 
'plafond-' effect voor inactiviteit. Dit betekent dat in deze aspecten van FS en gedrag geen 
veranderingen meer gemeten kunnen worden. 
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9 ERNST VAN DEMENTIE VÓÓR OVERLIJDEN 
" Niet dat ik het hier niet goed heb, maar als morgen het bericht kwam dat ik dood zou zijn, 
zou ik daar niet rouwig om zijn. " 
9.1 Inleiding 
Een opname in het psychogeriatrische verpleeghuis eindigt bijna altijd met het overlijden 
van de patiënt. In dit hoofdstuk wordt het stadium van hulpbehoevendheid, de FS en het 
gedrag beschreven van de laatste meting vóór overlijden en de factoren die daarop van in-
vloed zijn. 
Vervolgens gaan we na hoeveel patiënten het eindstadium van dementie, de fase van het 
dement zijn, bereiken, welke patiënten dat zijn, hoelang zo'n eindfase duurt en welke facto-
ren daar mee samenhangen. 
9.2 Stadium van hulpbehoevendheid vóór overlijden 
In tabel 9.1 wordt het stadium van hulpbehoevendheid bij de eerste en de laatste meting 
vergeleken van 701 overleden patiënten met één of meerdere metingen. 
TABEL 9.1 Vergelijking van stadium van hulpbehoevendheid eerste meting na opname met 
stadium van hulpbehoevendheid laatste meting vóór overlijden (N = aantal) 
stadium taaiste meting 
begeleiding verzorging verpleging totaal 
stadium eerste meting Ν Ν Ν N 
begeleiding 51 19% 59 22% 155 59% 265 38% 
verzorging 3 1% 78 30% 176 68% 257 37% 
verpleging 0 4 2% 175 98% 179 25% 
totaal 54 8% 141 20% 506 72% 701 100% 
Bij de laatste meting vóór overlijden is bijna drie kwart van alle patiënten verplegings-
behoeftig. Twintig procent is verzorgingsbehoeftig en 8% overlijdt in een fase van begelei-
dingsbehoeftigheid. 
Begeleiding. Van de begeleidingsbehoeftige groep overlijdt respectievelijk 19% begelei-
dingsbehoeftig, 22% verzorgingsbehoeftig en 59% verplegingsbehoeftig. Deze (drie) sub-
groepen velschillen van elkaar wat betreft geslacht, diagnose, leeftijd bij overlijden, opna-
meduur, totale ziekteduur ADLOSC en psychische invaliditeit bij opname (tabel 9.2). 
De subgroep begeleiding telt relatief meer mannen en patiënten met MID. Zij onder-
scheidt zich verder door een lagere leeftijd bij overlijden en door betere ADLOSC-functies 
en een lagere mate van psychische invaliditeit aan het begin van de opname. 
Hoe lager het niveau van hulpbehoevendheid bij overlijden hoe korter de opnameduur 
en de totale duur van de dementie. De subgroep verpleging tenslotte telt relatief veel AD-
patiënten. 
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TABEL 9.2 Velschillen tussen drie subgroepen bcgeleidingsbehoeftige patiënten die vóór over-
lijden respectievelijk in een begeleiding-, verzorging- of verplegingsbehoeftig stadium verkeren 
begeleiding 
N=51 
verzorging 
N=59 
% 
verpleging 
N=155 
significantie 
geslacht 
vrouwen 
mannen 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd einde observatie 
opnameduur 
totale ziekteduur 
ADLOSC 
psychische invaliditeit 
1 = chi-quadraat 
2 = F-toels 
63 
37 
53 
47 
gemiddelde 
81,2 
1,0 
5,0 
4,4 
2,4 
83 
17 
76 
24 
gemiddeldt 
83,5 
2,1 
6,4 
4,3 
2.8 
• * « 
* 
P< 
P< 
P< 
.001 
.01 
.05 
81 
19 
87 
13 
gemiddelde 
84,5 
3,5 
8,1 
4,2 
3,1 
1* 
!».. 
2» 
2 *** 
2 *** 
2 * 
2 " 
Verzorging. Van de verzorgingsbehoeftige groep overlijdt 30% verzorgingsbehoeftig en 
twee derde verplegingsbehoeftig. Drie patiënten (1%) overlijden in een begeleidingsbe-
hoeftig stadium. Bij vergelijking van de twee subgroepen verzorging en verpleging vallen 
verschillen op ten aanzien van de beginleeftijd, de leeftijd bij opname, als mede de opna-
meduur en de totale ziekteduur (tabel 9.3). De subgroep verpleging is jonger dan de sub-
TABEL 9.3 Verschillen tussen twee 
lijden respectievelijk in een verzorging- of 
palientkenmerk 
leeftijd begin 
leeftijd opname 
opnameduur 
totale ziekteduur 
1 = t-toels 
verzorging 
N=78 
gemiddelde 
79,2 
83,9 
0,9 
5,6 
groepen verzorgingsbehoeftige patiënten die vóór over-
' verplegingsbehoeftig stadium verkeren 
** 
* 
verpleging 
N=176 
gemiddelde 
76,0 
80,6 
2,4 
7,1 
p<.01 
p<.05 
significantie 
1 · * 
1 " 
1 " 
1 · * · 
groep verzorging en verblijft langer in het verpleeghuis. Deze langere opnameduur vinden 
we terug in een langere totale duur van de dementie. 
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Verpleging. Van de verplegingsbehoeftigen tenslotte overlijdt 2% verzorgingsbehoeftig; 
de overigen verplegingsbehoeftig. 
9.Э Functionele status en gedrag vóór overly den 
TABEL 9.4 Kerngegevens van de FSV en de BOP bij de laatste meting vóór overlijden: ge-
middelde schaalscores, frequenties van minimum- en maximum-schaalscores en FSV-vragen op 
rangorde van (on)gestoordheid (N = aantal; SD = standaarddeviatie; N = 701)1,2 
FSV-schaal 
ADLOSC 
mobiliteit 
continentie 
totaal 
BOP-schaal 
hulpbehoevendheid 
agressiviteit 
lichamelijke invaliditeit 
depressiviteit 
psychische invaliditeit 
inactiviteit 
FS-vragen 
ADLOSC 
oriëntatie afdeling 
kleden 
wassen 
gemiddelde (SD) 
2,1 
2.4 
1.9 
29,5 
2,9 
4,6 
2,3 
5,3 
11,3 
continentie 
toilet 
faeces 
zichzelf bezighouden 
zoeken van contact 
oriëntatie personeel 
gesprek 
medewerking 
eten 
spraak 
urine 
faece: 
urine 
(1.0) 
(1.3) 
(1.5) 
(7.4) 
(2,7) 
(1.7) 
(1.7) 
(1.6) 
(2,4) 
i overdag 
overdag 
¡ 's nachts 
's nachts 
scorebereik 
10-
7-
5-
22-
0-
0-
0-
0-
0-
0-
mobdüeit 
uit bed 
inbed 
lopen 
1 
in stoel 
uit stoel 
staan 
zitten 
50 
35 
25 
110 
46 
10 
6 
6 
8 
14 
minimum-score 
N 
108 
163 
452 
88 
14% 
21% 
58% 
11% 
scores m percentages 3 
5 
3 
6 
9 
2 
4 
7 
11 
6 
6 
19 
14 
14 
20 
13 
20 
18 
11 
12 
18 
13 
19 
35 
4-2 
22 
21 
13 
36 
32 
37 
23 
42 
40 
13 
29 
29 
18 
41 
34 
33 
56 
50 
42 
50 
61 
42 
maximum-score 
S 
2 
71 
37 
2 
; 
76 
72 
79 
62 
64 
56 
66 
52 
54 
68 
57 
57 
62 
46 
46 
49 
33 
38 
40 
37 
20 
22 
03% 
9 % 
5 % 
03% 
gemiddelde 
1,48 
1,59 
1,60 
1,66 
1,69 
1,82 
1,86 
1,94 
1,97 
2,05 
2,06 
2,08 
2,19 
2,26 
2,26 
2,30 
2,34 
2,35 
2,45 
2,50 
2,92 
3,23 
1
 missing cases: 24 (3%) 
2
 gemiddelde scores op rangorde van zwaar/volledig gestoord tot ongestoord 
3
 score 5 = ongestoord; 4-2 = licht(4), maü'g(3) en zwaar(2) gestoord; 1 = zeer zwaar tot volledig gestoord 
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In tabel 9.4 staan enkele kerngegevens van de FSV en de BOP van de laatste meting 
vóór overlijden. Bij 58% van de patiënten is sprake van volledige incontinentie (minimum-
score 'continentie'), 21% is bedlegerig, (minimumscore 'mobiliteit') en 14% is zowel volle-
dig ADL-afhankelijk als ook volledig passief en mutistisch (minimumscore 'ADLOSC). 
In tabel 9.5 zijn de schaalscores van de FSV en de BOP gerelateerd aan de patiëntken-
merken leeftijd bij overlijden, opnameduur, geslacht en diagnose. De resultaten worden 
achtereenvolgens besproken aan de hand van de verschillende patiëntkenmerken. 
TABEL 9.5 
ting vóór overlijd 
leertijd overlijden 
opnameduur 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AI) 
MID 
KSV-1 = ADLOSC 
FSV-2 = mobiliteit 
FSV 3 = continentie 
Relatie tussen patiëntkenmerken en 
len(N = 
FSV-1 
451)1·2 
FSV-2 FSV-3 BOP-1 
correlatie-coëfficiënten 
.07** 
.41*** 
ns ns ns 
-.29**· -.33*** .34*** 
gemiddelde scores 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns ns ns 
ns ns ns 
ns ns ns 
ns ns ns 
ι functionele status 
BOP-2 
ns 
ns 
3,9*** 
2,6 
ns 
ns 
BOP-1 = hulpbehoevendheid 
BOP-2 = agressiviteit 
BOP-3 = lichamelijke invaliditeit 
BOP-4 = depressiviteit 
BOP-5 = psychische invaliditeit 
BOP-6 = inactiviteit 
BOP-3 
ns 
.24*** 
ns 
ns 
ns 
ns 
; en gedrag bij de laatste me-
BOP-4 
.06* 
-.27*** 
2,0*** 
2,4 
ns 
ns 
BOP-5 
-.09** 
.42*** 
ns 
ns 
5,7*** 
4,8 
BOP-6 
ns 
.28*** 
ns 
ns 
ns 
ns 
1
 ANOVA met als factoren: geslacht en diagnose; met als co-variabelen: leeftijd bij overlijden en opnameduur 
- missing cases 24 (5%) 
*** p<.001 
p<.01 
p<.05 
ns = niet significant 
Diagnose. Patiënten met AD en MID blijken met uitzondering van de psychische invali-
diteit niet noemenswaardig van elkaar te verschillen in FS en gedrag vóór overlijden. 
MID-patiënten zijn psychisch minder invalide dan patiënten met AD. 
Geslacht. Behalve voor de gedragskenmerken agressiviteit en depressiviteit vinden we 
geen (functionele) verschillen tussen mannen en vrouwen bij de laatste meting vóór over-
lijden. Mannen worden als agressiever beoordeeld en vrouwen als depressiever. 
Leeftijd bij overlijden. Enkele zeer lage correiatiecoëfficienten wijzen op relatief zwak-
ke verbanden tussen leeftijd en ADLOSC, depressiviteit en psychische invaliditeit. Een ho-
gere leeftijd tendeert naar betere ADLOSC-functies, een lagere psychische invaliditeit en 
hogere mate van depressiviteit. 
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Opnameduur. Hoe langer de opnameduur des te slechter de FS, des te hoger de hulpbe-
hoevendheid, lichamelijke en psychische invaliditeit, des te hoger de mate van inactiviteit 
en des te lager de mate van depressiviteit. Er wordt geen verband gevonden tussen opna-
meduur en de mate van agressief gedrag. 
9.4 Het eindstadium van dementie 
Het eindstadium van dementie hebben wij geoperationaliseerd als een scoreprofiel dat al-
leen maar bestaat uit de score 1 (= zeer zwaar tot volledig gestoord) op alle 22 vragen van 
de FSV Het functioneren van de patiënt met dit scoreprofiel wordt gekenmerkt door apa-
thie, inactiviteit, mutisme, volledige ADL-afhankelijkheid, volledige incontinentie en bed-
legerigheid. 
Bij overlijden heeft 11% van alle patiënten het eindstadium van dementie bereikt. Ver-
reweg de meeste patiënten zijn overleden vóór het eindstadium, de fase van het dement 
zijn. In tabel 9.6 staan de verschillen weergegeven tussen de patiënten die wel of niet gede-
menteerd zijn tot het laagst denkbare functionele niveau. 
TABEL 9.6 Verschillen tussen overleden patiënten die wel en die niet het eindstadium van de-
mentie bereikt hebben (N = aantal; SD = standaarddeviatie) 
wet eindstadium 
N = 88 
niet eindstadium 
N=627 
significantie 
geslacht 
vrouwen 
mannen 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd begin 
leeftijd opname 
opnameduur 
totale duur 
ADLOSC 
hulpbehoevendheid 
psychische invaliditeit 
78 
10 
50 
12 
89% 
11% 
81% 
19% 
gemiddelde (SD) 
74,0 
78,9 
4,4 
9,3 
3,0 
22,7 
4,4 
(8,3) 
(6.9) 
(2,1) 
(3,6) 
(1.1) 
(9.8) 
(1.6) 
stadium van hulpbehoevendheid bij opname 
begeleiding 
verzorging 
verpleging 
1 = chi-quadraat 
2 = t-loels 
25 
32 
31 
28% 
36% 
35% 
409 
218 
266 
133 
65% 
35% 
67% 
33% 
gemiddelde (SD) 
77,2 
81,7 
2,1 
6,3 
3,4 
19,8 
3,8 
246 
231 
150 
(7.5) 
(6,8) 
(1.9) 
(3,4) 
(1.0) 
(8,8) 
(1.4) 
39% 
37% 
24% 
· · p<.01 
* p<.05 
1 · * * 
1* 
2*» 
2 " 
2** 
2**» 
2 · * 
2 * · 
2* · 
1 " 
De patiënten die het eindstadium bereiken zijn vooral vrouwen, AD-patiënten en relatief 
jongere patiënten. Voorts wordt deze groep gekenmerkt door een langere opnameduur, het-
geen zich weerspiegelt in een langere totale ziekteduur. Deze 'dementen' verschillen ook 
ten aanzien van het stadium van hulpbehoevendheid zes weken na opname: verhoudings-
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gewijs worden begeleidingsbehoeftigen minder vaak dement (8% = 25 van in totaal 331 
patiënten) dan verzorgingsbehoeftigen (11% = 32 van in totaal 283 patiënten), die op hun 
beurt weer minder vaak dement worden dan verplegingsbehoeftigen (16% = 31 van in to-
taal 189 patiënten). Dit verschil in stadium van hulpbehoevendheid weerspiegelt zich in 
slechtere functies van ADLOSC en een hogere mate van psychische invaliditeit bij de eer-
ste meting na opname. 
AD-patiënten vormen de grootste en meest substantiële subgroep (N = 50) binnen de 
groep dementen. Om deze reden hebben we voor AD-patiënten afzonderlijk een vergelij-
king gemaakt tussen hen die wel en die niet het eindstadium van dementie bereiken. De re-
sultaten van deze analyse komen grotendeels overeen met de resultaten voor de totale 
groep (N = 88). In tegenstelling tot de totale groep wordt binnen de AD-groep geen ver-
schil gevonden voor geslacht. Dit betekent dat verhoudingsgewijs evenveel mannen als 
vrouwen met AD het eindstadium van dementie bereiken. 
9.4.1 De duur van het eindstadium 
Tabel 9.7 laat een frequentieverdeling zien van de duur van de fase van het dement zijn in 
het verpleeghuis. 
TABEL 9.7 
N = 88) 
Frequentieverdeling van de duur van hel eindstadium van dementie (N = aantal; 
duur in jaren N cumulatieve % 
0 -0,5 
0,5-1 
1 -1.5 
1,5-2 
2 -2,5 
2,5 - 3 
3 -3,5 
3,5-4 
4 -4,5 
41 
19 
8 
7 
6 
2 
1 
2 
2 
46,6 
21.6 
9,1 
8,0 
6,8 
2,3 
1.1 
2.3 
2.3 
46,6 
68.2 
77.3 
85.2 
92,0 
94,3 
95,5 
97,7 
100,0 
Bijna de helft van alle patiënten, die het eindstadium van dementie bereiken, overlijdt 
binnen ongeveer een half jaar. Voor één van de drie patiënten duurt deze eindfase langer 
dan een jaar en voor sommigen langer dan drie of vier jaar. Om na te gaan of de duur van 
het eindstadium verband houdt met patiëntkenmerken of functionele status en gedrag bij 
opname, hebben we de duur van het eindstadium gecategoriseerd in drieën: 0-0,5 jaar, 
0,5-1 jaar en één jaar of langer. Er zijn geen verbanden gevonden. 
9.5 Conclusies 
Drie van de vier verpleeghuispatiënten met dementie overlijdt verplegingsbehoeftig. In het 
algemeen geldt hoe langer de opnameduur des te groter de mate van dysfunctioneren vóór 
overlijden. Van de oorspronkelijk begeleidingsbehoeftige patiënten zijn het vooral vrou-
wen, patiënten met AD, patiënten van jongere leeftijd en patiënten die bij eerste meting na 
opname relatief beter functioneren ten aanzien van ADLOSC en psychische invaliditeit, 
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die verplegingsbehoeftig worden. Begeleidingsbehoeftige mannen, MID-patiënten, oudere 
patiënten en patiënten die kort na opname relatief slechter functioneren in ADLOSC en 
psychische invaliditeit, overlijden eerder begeleiding- of verzorgingsbehoeftig. 
Hoewel AD- en MID-patiënten vóór overlijden niet van elkaar verschillen in FS en ge-
drag, zijn MID-patiënten in vergelijking met AD-patiënten vóór overlijden psychisch min-
der invalide. Wanneer de psychische invaliditeit als een maat van cognitief functioneren 
beschouwd wordt, dan overlijden MID-patiënten in een eerder stadium van dementie. Het-
zelfde geldt enigszins voor leeftijd: hoe hoger de leeftijd des te groter de kans lijkt te zijn 
dat een patiënt overlijdt in een eerder stadium van dementie. Mannen en vrouwen tenslotte 
verschillen vóór overlijden niet in (dys)functioneren. 
Eén op de negen patiënten bereikt het eindstadium van dementie, de fase van het dement 
zijn. Er is dan sprake van apathie, inactiviteit, mutisme, volledige ADL-afhankelijkheid, 
volledige incontinentie en bedlegerigheid. Voor de helft van deze patiënten duurt deze fase 
langer dan een halfjaar, voor sommigen langer dan drie of vier jaar. De duur van het eind-
stadium houdt geen verband met patiëntkenmerken zoals diagnose, geslacht en leeftijd. 
In vergelijking met de patiënten die de eindfase niet bereiken gaat het hier vooral om 
vrouwen, AD-patiënten, jongere patiënten en patiënten met een relatief hoge mate van 
hulpbehoevendheid. 
Binnen de AD-groep vinden we geen verschil tussen mannen en vrouwen en het wel of 
niet bereiken van het eindstadium van dementie. De diagnose AD lijkt daarmee een be-
langrijkere factor dan het geslacht. 
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10 CONCLUSIES EN BESCHOUWING 
" Als ik toe moet gaan geven wat ik allemaal vergeten ben, dan ben ik verloren. Daar begin 
ik niet aan. " 
10.1 Inleiding 
In dit laatste hoofdstuk zetten we de belangrijkste conclusies van dit onderzoek, voorzien 
van enkele kanttekeningen, nog eens op een rij. Bovendien vergelijken we onze resultaten 
met bevindingen uit de literatuur. 
Dementie is een verzamelnaam voor verschillende chronische ziektes van de hersenen. 
De AD en de MID zijn de meest voorkomende vormen van dementie, waartoe wij ons 
daarom in dit onderzoek beperkt hebben. Dementie impliceert 'dementeren', het dement 
worden. Een proces van ontgeestelijking, verlies van verstand en persoonlijkheid, waarbij 
alle tijdens het leven opgedane kennis, vaardigheden en ervaringen successievelijk weer 
verloren gaan. Indien de patiënt niet eerder overlijdt, eindigt de fase van het dementeren 
met de fase van het 'dement' zijn, het eindstadium van dementie. Een eindfase waarin gees-
telijke veranderingen bij de patiënt nauwelijks of niet meer kunnen worden waargenomen. 
De geestelijke ontmanteling is compleet. De 'demente' patiënt is apatisch, mutistisch, volle-
dig ADL-afhankelijk, volledig incontinent en bedlegerig. 
Volgens de thans meest aanvaarde criteria van dementie, de DSM-III-R criteria, komt 
dementie tot uiting in veranderingen in gedrag. In de literatuur worden doorgaans drie di-
mensies van gedrag genoemd: het cognitieve functioneren, de functionele status (FS) en 
overig gedrag. In de eerste betekenis wordt gedrag opgevat in de meest brede zin van het 
woord: alles wat een mens zegt, doet, denkt en voelt. In de tweede betekenis wordt gedrag 
opgevat in engere zin. Hierbij wordt onderscheid gemaakt tussen functioneren en gedrag. 
Gedrag wordt dan opgevat als een restcategorie naast het cognitieve functioneren en FS. 
De FS is de toestand van het geheel aan functies dat nodig is om als mens zelfstandig te 
kunnen functioneren. De FS omvat de Instrumentele functies van het Algemene Dagelijks 
Leven (I-ADL), zoals het voeren van een huishouding en reizen, de Basisfuncties van het 
Algemene Dagelijks leven (B-ADL), zoals wassen, kleden en de functies van de continen-
tie en de mobiliteit. 
Het meeste onderzoek is gericht op het meten van veranderingen in het cognitieve func-
tioneren in de beginstadia van dementie. De bovenmatige belangstelling voor het cognitie-
ve aspect van dementie kan verklaard worden door de opvatting dat dementie primair ge-
zien moet worden als een proces van cognitieve deterioratie, wat op zijn beurt weer leidt 
tot veranderingen in FS en gedrag. Onder invloed van de groeiende behoefte aan informa-
tie over de ernst van dementie en de betekenis van dementie in termen van zorgbehoefte, 
kwaliteit van leven, zorgbelasting voor familieleden en de omgang met dementerende en 
demente patiënten, groeit ook de belangstelling voor de non-cognitieve aspecten van de-
mentie: FS en gedrag. 
Het beloop van dementie kan opgevat worden als een reeks van veranderingen in gedrag 
die optreden tussen het begin van de dementie en het overlijden van de patiënt. De litera-
tuur over het beloop van dementie is hoofdzakelijk van buitenlandse origine en heeft voor-
al betrekking op niet geïnstitutionaliseerde patiënten met AD. De AD leent zich blijkbaar 
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het best voor het bestuderen van het beloop. Van de AD wordt immers verondersteld dat 
zij zich ontwikkelt volgens een ordinaal patroon van veranderingen in functioneren. Het 
beloop van AD in opeenvolgende stadia wordt beschreven in de Functional Assessment 
STaging (FAST) van Reisberg et al1. De FAST is een verdere uitwerking van de eveneens 
door Reisberg et al. ontwikkelde Global Deterioration Scale (GDS). De laatste drie stadia 
van de GDS corresponderen met de drie stadia van hulpbehoevenheid die in het verpleeg-
huis kunnen worden waargenomen: begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. 
Naast de beschrijving van de successievelijke veranderingen gedurende de fase van de-
mentering kan het beloop ook beschreven worden in termen van de snelheid waarmee ver-
anderingen zich voordoen: de progressiesnelheid. De progressiesnelheid van dementie 
wordt met tal van factoren in verband gebracht, zoals leeftijd bij het begin van dementie, 
gezondheid, depressie, afasie, extrapiramidale stoornissen, myoclonieën, psychose, ge-
hoorverlies en coping stijl. De onderzoeksresultaten zijn op dit gebied niet eenduidig. Het 
beloop van dementie na opname in het verpleeghuis is weinig onderzocht. 
Wanneer er sprake is van een zekere ernst van dementie, de stadia 5,6 of 7 van de GDS, 
respectievelijk FAST, kan het komen tot een opname van de patiënt in een verpleeghuis. 
Of dit gebeurt en in welk stadium van een gevorderde dementie, is afhankelijk van factoren 
als de aanwezigheid, grootte en draagkracht van een verzorgend milieu en het gedrag van 
de patiënt. Bij de patiënten uit dit onderzoek zijn één of meerdere van de volgende redenen 
aanleiding geweest voor opname: de zorg is niet langer meer op te brengen door het ver-
zorgende milieu, het ontbreken van of plotseling wegvallen van het verzorgende milieu en 
storend of gevaarlijk gedrag van de patiënt. Het is niet bekend welke en hoeveel van het 
oorspronkelijke aantal patiënten ooit tijdens het proces van dementie wordt opgenomen in 
het verpleeghuis. Geschat wordt dat 2 op de 3 patiënten uiteindelijk wordt geïnstitutionali-
seerd. 
Idealiter zou een onderzoek naar het beloop van dementie multidimensioneel van karak-
ter moeten zijn, zodat de veranderingen in cognitief functioneren, FS en gedrag in hun on-
derlinge samenhang onderzocht en begrepen kunnen worden. In dit onderzoek moeten wij 
ons voornamelijk beperken tot twee dimensies van gedrag, namelijk FS en gedrag. Deze 
dimensies worden respectievelijk gemeten met twee observatiemethoden, de Functionele 
Status Vragenlijst (FSV) en de Beoordelingsschaal voor Oudere Patiënten (BOP). De FSV 
is ontwikkeld in verpleeghuis Joachim en Anna. Deze vragenlijst bestaat uit 22 vragen ver-
deeld over drie subschalen: ADL-Oriëntatie-Sociale Contactfuncties (ADLOSC; 10 vra-
gen), mobiliteit (7 vragen) en continentie (5 vragen). De BOP, een landelijk bekende ge-
dragsobservatieschaal, bestaat uit 35 vragen verdeeld over 6 subschalen: hulpbehoevend-
heid (23 vragen), agressiviteit (5 vragen), lichamelijke invaliditeit (3 vragen), depressiviteit 
(3 vragen), psychische invaliditeit (4 vragen) en inactiviteit (7 vragen). 
De cognitieve dimensie is impliciet terug te vinden in de BOP-schaal psychische invali-
diteit en de FSV-vragen over oriëntatie en sociale contactmogelijkheden. De beperking tot 
FS en gedrag is geen vooropgezette keuze geweest maar een keuze achteraf. Het betreft 
hier immers een retrospectief onderzoek, waarbij gebruik moet worden gemaakt van bruik-
baar onderzoeksmateriaal dat in het verleden verzameld is. 
Voor de relatief geringe aandacht voor het cognitieve functioneren in het beloop van de-
mentie van verpleeghuispatiënten zijn twee belangrijke redenen aan te geven. Bij opname 
in het verpleeghuis is de diagnose 'dementie' meestal al jaren bekend. In deze fase van het 
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proces gaat de aandacht niet zozeer uit naar de diagnostiek en de cognitieve functiestoor-
nissen, maar naar de non-cognitieve aspecten van dementie: FS en gedrag. Op basis van FS 
en gedrag wordt een individueel zorgplan opgesteld waarin beschreven wordt welke hulp-
en zorgverlening de patiënt nodig heeft en hoe het beste met de patiënt kan worden omge-
gaan. De tweede reden heeft te maken met het ontbreken van psychometrische instrumen-
ten die nog in staat zijn om cognitieve veranderingen te meten bij patiënten in vergevorder-
de stadia van dementie. 
Aan de hand van de score op de BOP-schaal hulpbehoevendheid kan de ernst van de-
mentie, vertaald in stadium van hulpbehoevendheid, worden bepaald: begeleidingsbehoef-
tigheid (score 0-16), verzorgingsbehoeftigheid (17-27) en verplegingsbehoeftigheid (28-
46). Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt in het algemeen een lineaire relatie te be-
staan tussen cognitieve en functionele status. Bij een klein deel van de patiënten is echter 
sprake van een discrepantie. In deze gevallen zijn de cognitieve functies relatief licht ge-
stoord en de FS relatief ernstig gestoord door bijkomende ziekte(s) of handicaps. 
10.2 De kenmerken van de onderzoekspopulatie 
De onderzoekspopulatie bestaat uit 890 patiënten die in de jaren tachtig in psychogeria-
trisch verpleeghuis Joachim en Anna zijn opgenomen met de een of andere vorm van de-
mentie. De gegevens over patiëntkenmerken tonen een grote verscheidenheid. De gemid-
delde leeftijd bij opname in het verpleeghuis is 81 jaar. De totale duur van de dementie is 
gemiddeld bijna 7 jaar, waarvan vier en een half jaar thuis of in het verzorgingshuis en 
ruim twee jaar in het verpleeghuis wordt doorgebracht. Vóór opname woont 41% in het 
verzorgingshuis, 20% samen met de partner, 19% alleen, 13% met partner en kind(eren) of 
andere familie of vriend(in) en 7% in een ander instituut van de gezondheidszorg. Een 
kwart (27%) van alle patiënten wordt via het ziekenhuis in het verpleeghuis opgenomen. 
De onderzochte groep patiënten telt ruim tweemaal zoveel vrouwen als mannen. Vrouwen 
zijn gemiddeld ouder dan mannen bij het begin van de dementie, bij opname en bij overlij-
den. In vergelijking met mannen zijn vrouwen vaker weduwe en wonen zij vaker alleen of 
in het verzorgingshuis. Mannen daarentegen wonen vaker nog samen met hun echtgenote 
of andere huisgeno(o)t(en). Deze resultaten komen in grote lijnen overeen met de resulta-
ten van onderzoek bij soortgelijke verpleeghuispopulaties.2^ 
AD is met 44% de meest gestelde diagnose, gevolgd door MID (20%), MIX, een meng-
beeld van AD en MID (10%), overige dementieën (10%) en een restgroep van 'niet te clas-
sificeren' dementiesyndromen (16%). Het percentage van 44% AD is laag in vergelijking 
met het in de literatuur genoemde percentage van 50% ,5"7 Een verklaring hiervoor kan zijn 
dat in sommige gevallen van AD de diagnose 'niet te classificeren' is gesteld vanwege het 
tegelijkertijd voorkomen van meerdere mogelijk causale factoren. 
Bij vergelijking van de patiëntkenmerken van de AD en de MID blijkt er geen verschil 
in de gemiddelde leeftijd waarop de eerste verschijnselen worden waargenomen. Voor de 
overige patiëntkenmerken zijn er louter verschillen gevonden. Door een gemiddeld langere 
duur van dementie tot aan de opname in het verpleeghuis en een langere opnameduur zijn 
AD-patiënten bij opname en bij overlijden gemiddeld ouder en hebben zij een langere tota-
le duur van de dementie dan patiënten met MID. De groep AD-patiënten telt ruim viermaal 
zoveel vrouwen dan mannen, terwijl binnen de MID-groep de man-vrouw verhouding 
evenwichtiger verdeeld is. 
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In het onderzoek van Koopmans is antwoord gegeven op de vraag naar de factoren die 
van invloed zijn op opnameduur, casu quo sterfte. De opnameduur blijkt negatief te wor-
den beïnvloed door het mannelijk geslacht, een hoge leeftijd bij opname, de diagnose MID, 
een hoge mate van hulpbehoevendheid en gezondheidsproblemen als maligniteiten, diabe-
tes mellitus, arteriëel vaatlijden, slikstoornissen en decubitus. Bovendien heeft Koopmans 
bekeken of de patiëntkenmerken van de onderhavige onderzoekspopulatie in de loop der 
jaren zijn veranderd. Dit bleek niet zo te zijn.8 
De vraag naar de ernst van dementie bij opname in het verpleeghuis kan strikt genomen 
niet worden beantwoord. De opzet van het onderzoek is een opzet geweest van herhaalde 
(halfjaarlijkse) metingen. De eerste meting heeft plaats gevonden ongeveer zes weken na 
opname bij gelegenheid van de eerste multidisciplinaire zorgevaluatie. Doordat we niet 
weten hoe het toestandsbeeld van de patiënt bij opname was, weten we ook niet wat het ef-
fect is van de institutionalisering op FS en gedrag van de patiënt. De verpleeghuispraktijk 
leert dat sommige patiënten gedurende de eerste weken na opname verbeteren, andere pa-
tiënten achteruitgaan en weer anderen niet of nauwelijks veranderen in FS en gedrag. 
10.3 De ernst van dementie aan het begin van het verblijf in het verpleeg-
huis 
Wat is de ernst van dementie aan het einde van de eerste observatieperiode na opname in 
het verpleeghuis ? Patiënten variëren in ernst van hulpbehoevendheid aan het begin van het 
verblijf in het verpleeghuis. Vrouwen, weduwen en weduwnaren, alleenwonenden en pa-
tiënten met een AD zijn vaker begeleidingsbehoeftig terwijl mannen, gehuwden, samen-
wonenden en patiënten met een MID vaker in een stadium van verzorging- of verplegings-
behoeftigheid verkeren. Wanneer we deze factoren in hun onderlinge samenhang bekijken 
wordt duidelijk dat deze verschillen niet verklaard worden door het geslacht maar door di-
agnose, burgerlijke staat en woonsituatie. Mannen hebben vaker een MID, zijn vaker ge-
huwd en wonen vaker samen met andere huisgenoten. Vrouwen hebben vaker een AD en 
wonen vaker alleen. Het hebben van een huwelijkspartner draagt er toe bij dat een patiënt 
in een later stadium van hulpbehoevendheid wordt opgenomen in het verpleeghuis. Het 
ontbreken van een huisgenoot daarentegen leidt vaker in een eerder stadium van hulpbe-
hoevendheid tot verpleeghuisopname. 
In vergelijking met AD-patiënten zijn MID-patiënten weliswaar psychisch meer valide, 
maar minder continent, minder mobiel, hulpbehoevender, lichamelijk meer invalide en in-
actiever. Een verklaring voor deze verschillen zou een verschil in etiologie kunnen zijn: de 
vasculaire Pathogenese bij MID beperkt zich niet alleen tot de hersenen, maar strekt zich 
ook uit in andere delen van het lichaam. MID-patiënten uiten in dit verband vaker subjec-
tieve klachten over draaierigheid, duizeligheid, en vermoeidheid. Het mijden van elke in-
spanning is in deze situatie een voor de hand liggende reactie. Het citaat "zolang ik niks 
doe voel ik me goed", opgetekend uit de mond van een MID-patiënt, getuigt hiervan. De 
bevinding dat begeleidingsbehoeftige MID-patiënten niet vaker dan AD-patiënten onrustig 
zijn 's nachts, maar toch vaker suffen overdag dan AD-patiënten, past binnen dit beeld. Een 
andere verklaring zou kunnen zijn dat MID-patiënten zich beter en langer bewust kunnen 
zijn van de ernst en de uitzichtloosheid van de situatie waarin zij zich bevinden, terwijl het 
bij AD-patiënten over het algemeen ontbreekt aan ziekte-inzicht. AD en MID-patiënten 
blijken niet van elkaar te verschillen in probleemgedrag zoals agressiviteit en depressivi-
teit. 
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In vergelijking met vrouwen zijn mannen mobieler en lichamelijk minder invalide. Een 
verklaring zou kunnen zijn dat bij vrouwen vaker of in ernstiger mate dan bij mannen spra-
ke is van bijkomende invaliderende ziektes. Bij vrouwen wordt meer depressief gedrag 
waargenomen dan bij mannen, die daarentegen als agressiever dan vrouwen worden beoor-
deeld. Deze verschillen in probleemgedrag tussen mannen en vrouwen komen met name 
voor in het stadium van verzorgingsbehoeftigheid. In het stadium van begeleidingsbehoef-
tigheid worden vrouwen overdag als hinderlijker beoordeeld dan mannen. Een verklaring 
hiervoor kan zijn dat vrouwen in deze fase van het dementieproces sterker dan mannen ge-
richt zijn op hun (sociale) omgeving. Door hun verwardheid schatten zij situaties echter 
verkeerd in waardoor hun bemoeienis als hinderlijk wordt ervaren. 
In vergelijking met vrouwen urineren en defaeceren begeleiding- en verzorgingsbehoef-
tige mannen vaker op daar niet voor bestemde plaatsen. Een verklaring hiervoor kan zijn 
dat mannen gewoon zijn om vaker te urineren op andere plaatsen dan een toilet. 
Voor leeftijd vinden we geen verband met FS, hulpbehoevendheid, agressiviteit en de-
pressiviteit. We vinden wel een verband tussen leeftijd en lichamelijke en psychische inva-
liditeit alsmede inactiviteit. Hoe hoger de leeftijd des te groter de lichamelijke en psychi-
sche invaliditeit en des te inactiever de patiënt. 
Bij begeleidingsbehoeftige patiënten van hoge leeftijd blijkt 'suffen overdag' vaker voor 
te komen dan bij patiënten van minder hoge leeftijd. 
Verzorging- en verplegingsbehoeftige patiënten van hoge leeftijd maken minder vaak 
'dezelfde overbodige bewegingen' dan patiënten van minder hoge leeftijd. Verplegingsbe-
hoeftige patiënten van hoge leeftijd zijn overdag minder hinderlijk dan patiënten van min-
der hoge leeftijd. Een verklaring voor bovenstaande verschillen zou de met de leeftijd afne-
mende mate van lichamelijke vitaliteit kunnen zijn. 
Patiënten die via het ziekenhuis worden opgenomen zijn minder mobiel, minder conti-
nent en lichamelijk meer invalide dan patiënten die van elders zijn opgenomen. Een voor 
de hand liggende verklaring is, dat het toestandsbeeld van deze patiënten behalve door de-
mentie beïnvloed wordt door bijkomende gezondheidsproblemen. Een bekend voorbeeld in 
de verpleeghuispraktijk is de dementie-patiënt die naar aanleiding van het breken van een 
heup in het verpleeghuis wordt opgenomen. Na operatie in het ziekenhuis volgt verdere re-
validatie in het verpleeghuis. Deze revalidatie is in het gunstigste geval zes weken na opna-
me nog niet voltooid of in het ongunstigste geval niet gelukt waarna sprake is van blijven-
de immobiliteit. Immobiliteit geeft op zijn beurt weer gemakkelijk aanleiding tot inconti-
nentie. 
We vinden een positieve, weliswaar lage, correlatie tussen de duur van dementie tot aan 
de opname en psychische invaliditeit. Indien de BOP-schaal psychische invaliditeit opge-
vat wordt als een maat voor cognitief functioneren, dan zou dit betekenen dat de duur van 
de dementie verband zou houden met de ernst van het primaire proces van dementie: de 
cognitieve deterioratie. Maar op grond van de veronderstelde samenhang tussen cognitieve 
en functionele status en het niet correleren van FS en duur van de dementie, zien we geen 
reden deze conclusie ook te trekken. 
Hoewel onze BOP-gegevens van de eerste meting zes weken na opname en BOP-gege-
vens uit onderzoek in andere Nederlandse verpleeghuizen moeilijk te vergelijken zijn door 
verschillen in de tijd waarin data zijn verzameld, menen we te constateren dat de door ons 
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onderzochte populatie vergelijkbaar, zo niet zwaarder is in zorgzwaarte. De gemiddelde 
hulpbehoevendheid van onze onderzoekspopulatie is 19,5 tegenover 18,5 bij van Houte en 
18,6 bij van Loo. Onze verdeling van patiënten in stadia van hulpbehoevendheid is voor 
begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigen respectievelijk 41, 35 en 24%, bij van 
Houte respectievelijk 44, 35 en 21% en bij van Dijk respectievelijk 40,40 en 20%.2-4 
10.4 Het beloop van dementie na opname in het verpleeghuis 
We hebben het beloop van dementie onderzocht door het meten van veranderingen in de 
tijd in stadium van hulpbehoevenheid en veranderingen in gemiddelde scores van de FSV 
en de BOP. Van 10% van alle patiënten is niets bekend over het beloop van dementie, om-
dat zij overlijden vóór de eerste meting, ongeveer zes weken na opname. 
Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid. 
Tien procent van alle (overleden) patiënten doorloopt successievelijk de stadia van begelei-
ding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. De meeste patiënten worden in een later 
stadium van hulpbehoevendheid opgenomen of overlijden vóór het bereiken van het laatste 
stadium van hulpbehoevendheid. Bij 1 op de 4 patiënten is er sprake van een niet-ordinaal 
beloop, dat wil zeggen een beloop waarbij één of meerdere periodes voorkomen waarin de 
patiënt voor kortere of langere tijd minder hulpbehoevend is. Dit komt vaker voor bij pa-
tiënten die zes weken na opname verplegingsbehoeftig zijn en bij patiënten die via het zie-
kenhuis zijn opgenomen. Een verklaring hiervoor is dat deze patiënten waarschijnlijk het 
meest profiteren van de behandeling en de verzorging in het verpleeghuis. Een tweede ver-
klaring zou het effect van een interne overplaatsing kunnen zijn. Regelmatig wordt in de 
eerste periode na een overplaatsing een opleving waargenomen in FS en gedrag bij de pa-
tiënt. Het is niet altijd duidelijk of het hier werkelijk gaat om een verbetering in FS en ge-
drag, of dat hier sprake is van verandering in normklimaat: hetzelfde functioneren en ge-
drag waargenomen binnen een andere context (omgeving). De bevinding dat na opname in 
het verpleeghuis ook verbetering mogelijk is komt overeen met de bevindingen van Cahn 
en Diesfeldt.9 
Veranderingen in functionele status. 
Als we de FSV-schaal 'ADLOSC' beschouwen als een representatieve maat voor het pri-
maire proces van dementie, dan is in het algemeen in alle stadia van hulpbehoevendheid 
sprake van een geleidelijke progressie van dementie tot in een vergevorderd stadium van 
verplegingsbehoeftigheid. Dan is sprake van een "bodem'-effect waarbij geen verdere ver-
andering meer gemeten wordt. Bij de FSV-schalen continentie en mobiliteit is sprake van 
een trilineair beloop, dat wil zeggen een beloop met een initiële fase waarin geen sprake is 
van achteruitgang, gevolgd door een fase van achteruitgang en tenslotte een fase waarin 
geen verdere achteruitgang meer gemeten wordt.10 Hierbij moet worden aangetekend dat 
incontinentie eerder in een middenfase van het proces optreedt dan het verlies van mobili-
teit, dat pas optreedt in een late fase van dementie. 
In onze resultaten vinden we aanwijzingen voor overeenkomsten met het beloop van de-
mentie, zoals dat beschreven is in de FAST door Reisberg et al.1 Toezicht bij de ADL bete-
kent onder andere 'hulp nodig bij het uitzoeken van kleding' (FAST-stadium 5), vervolgens 
moet de patiënt successievelijk geholpen worden bij het uitvoeren van de (deel-) handelin-
gen van kleden en toiletgang (FAST-stadia 6a en 6c). Hierna ontstaat incontinentie van uri-
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ne en faeces (FAST-stadia 6d en 6e). Beperking van het vocabulair tot 1 à 5 woorden, ver-
lies van verstaanbare spraak, loopvermogen en het vermogen om te zitten (FAST-stadia 7a 
t/m 7d) sluiten de dementeringsfase af. 
Veranderingen in gedrag. 
Agressiviteit neemt toe in stadia van begeleiding- en verzorgingsbehoeftigheid, culmineert 
in het stadium van verplegingsbehoeftigheid om vervolgens weer af te zwakken in een 
eindstadium van dementie. 
Depressiviteit neemt aanvankelijk toe in het stadium van begeleidingsbehoeftigheid, sta-
biliseert in het stadium van verzorgingsbehoeftigheid en neemt geleidelijk weer af in het 
stadium van verplegingsbehoeftigheid. 
Inactiviteit neemt toe in de stadia van begeleiding- en verzorgingsbehoeftigheid. In het 
stadium van verplegingsbehoeftigheid is sprake van een 'plafond'-effect: de inactiviteit is 
dermate hoog dat geen verandering meer gemeten kan worden. 
Begeleidingsbehoeftige patiënten gaan in de eerste zes maanden na opname verhou-
dingsgewijs sterk achteruit op het gebied van hulpbehoevendheid en psychische invalidi-
teit, terwijl in deze periode ook de agressiviteit sterk toeneemt. Het kan zijn dat patiënten 
met een relatief hoog functie- en bewustzijnsniveau de meeste nadelen ervaren van de op-
name in het verpleeghuis en daardoor sneller achteruitgaan. Het kan ook zijn dat hier spra-
ke is van een normale achteruitgang in cognitief functioneren inherent aan de dementie, 
wat zich weerspiegelt in een hogere hulpbehoevendheid en agressiviteit. Daarbij gaan we 
uit van de veronderstelling dat agressief gedrag bij begeleidingsbehoeftige patiënten toe-
neemt naarmate hun begripsvermogen afneemt als gevolg van toenemend cognitief dys-
functioneren. De sterke mate van progressie van cognitieve achteruitgang in de eerste helft 
van het jaar weerspiegelt zich echter niet in een dergelijk sterke achteruitgang in FS. Mo-
gelijk dat hier sprake is van een stadium-gebonden achteruitgang: een achteruitgang die 
zich in dit stadium van dementie (begeleiding) vooral kenmerkt door een sterkere achter-
uitgang in cognitief functioneren en minder door achteruitgang in FS. 
Een tweede verklaring voor de sterke toename van agressief gedrag in de eerste helft 
van het jaar zou gelegen kunnen zijn in het verwerkingsproces van de opname in het ver-
pleeghuis. Veel begeleidingsbehoeftige patiënten zijn zich in het begin van de opname niet 
in volle omvang bewust van hetgeen er met hen gebeurt. Zij denken slechts tijdelijk in een 
andere omgeving te verkeren, bijvoorbeeld in een ziekenhuis, waar zij na behandeling weer 
ontslagen zullen worden. Anderen halen opgelucht adem na de spanningen en emoties van 
de periode onmiddellijk vóór opname en ervaren de aandacht en verzorging in de eerste 
weken na opname als een weldaad. Na verloop van tijd, na de eerste evaluatie zes weken 
na opname, dringt echter langzaam maar zeker het besef door van het permanente karakter 
van het verblijf. Deze bewustzijnsverandering zou mede ten grondslag kunnen liggen aan 
de relatief sterk toegenomen agressie in de eerste zes maanden van de opname. 
We constateren een grote mate van verscheidenheid in beloopprofielen, veranderingen 
in stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag en de progressiesnelheid waarmee dit ge-
beurt. Er is onderzocht in hoeverre de diagnose AD of MID, geslacht en leeftijd hierop van 
invloed zijn geweest. 
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Diagnose. Indien we rekening houden met het inifiele stadium van hulpbehoevendheid 
bij de eerste meting, dan zijn de verschillen in het beloop tussen AD- en MID-patiënten 
niet groot. In zoverre er verschillen bestaan worden deze verschillen kleiner naarmate de 
dementering het eindstadium van dementie nadert. Een reden waarom deze verschillen 
kleiner worden kan zijn dat de diagnostische grenzen tussen AD en MID vervagen. Bij de 
diagnosestelling, zes weken na opname, is een CVA bijvoorbeeld een scheidslijn tussen 
AD en MID. Uit de casuïstiek blijkt bijvoorbeeld dat een aantal AD-patiënten gedurende 
hun verblijf in het verpleeghuis een mengbeeld ontwikkelen van AD en MID. 
Een verschil in het beloop van AD en MID is dat begeleiding- en verzorgingsbehoeftige 
AD-patiënten mobieler en lichamelijk minder invalide zijn en blijven in de tijd dan patiën-
ten met MID. Het kan zijn dat dit te maken heeft met een verschil in etiologie tussen AD 
en MID, maar het kan ook zijn dat bij MID-patiënten vaker sprake is van meer of ernstige-
re invaliderende en bewegingsbeperkende ziektes. 
Begeleidingsbehoeftige MID-patiënten zijn zes weken na opname psychisch minder in-
valide dan begeleidingsbehoeftige AD-patiënten. Een jaar na opname bestaat dit verschil 
niet meer. De snellere achteruitgang van MID-patiënten wat betreft de psychische invalidi-
teit kan wellicht verklaard worden door de factoren die we hier eerder beschreven bij de 
toename van psychische invaliditeit bij begeleidingsbehoeftige patiënten in het algemeen. 
Uit de casuïstiek is gebleken dat MID-patiënten verschillen van AD-patiënten door het 
hebben van een groter ziekte-inzicht en een wisselend beloop, waarbij 'heldere' en 'verwar-
de' momenten elkaar snel kunnen afwisselen. Ziekte-inzicht hebben we niet kunnen meten 
in ons onderzoek en het wisselende beloop ('fluctuation course') hebben we in onze resulta-
ten bij MID-patiënten niet terug gevonden. Een verklaring hiervoor kan zijn dat de tijd van 
een half jaar tussen twee metingen te lang is om een wisselend beloop te kunnen meten. 
Een tweede verklaring is dat een wisselend beloop niet goed kan worden vastgelegd door 
de door ons gehanteerde methoden van onderzoek. Indien sprake is van een wisselend be-
loop wordt bij het invullen van bijvoorbeeld de FSV vaak de gulden middenweg bewan-
deld door de middenscore '3' op te schrijven. 
Geslacht. Verzorging- en verplegingsbehoeftige mannen zijn over tijd gezien mobieler 
en lichamelijk minder invalide dan vrouwen. Een verklaring hiervoor kan zijn dat bij vrou-
wen vaker of ernstiger dan bij mannen sprake is van invaliderende bijkomende ziektes. 
Begeleidingsbehoeftige vrouwen zijn minder inactief dan hun mannelijke medepatiën-
ten. Het is mogelijk dat dit verschil gerelateerd is aan de verpleeghuisomgeving. Het ver-
pleeghuis is voornamelijk een vrouwengemeenschap, waarin relatief veel (sociale) activi-
teiten binnen en buiten de afdeling beter passen in het rollenpatroon van vrouwen uit deze 
generatie. 
Mannen en vrouwen verschillen in de mate van depressiviteit in stadia van begeleiding-
en verzorgingsbehoeftigheid en in de mate van agressiviteit in de stadia van verzorging- en 
verplegingsbehoeftigheid. Vrouwen worden hierbij als depressiever waargenomen dan 
mannen, die daarentegen als agressiever worden gezien. Het kan zijn dat hier inderdaad 
sprake is van een verschil tussen beide geslachten, doordat mannen en vrouwen anders rea-
geren op hun ziekte en de opname in het verpleeghuis. Het verschil in depressiviteit kan 
misschien ook verklaard worden door een verschil in 'het uiten van lichamelijke klachten' 
(één van de drie vragen van de BOP-schaal depressiviteit). Vrouwen uiten misschien meer 
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lichamelijke klachten omdat zij mogelijkerwijs meer last hebben van lichamelijke gezond-
heidsproblemen, inzake de mobiliteit bijvoorbeeld. Het verschil in agressiviteit kan mis-
schien ook te maken hebben met verschillen in fysieke kracht tussen mannen en vrouwen. 
Door hun in het algemeen grotere fysieke kracht zouden mannen als agressiever beoor-
deeld kunnen worden dan vrouwen. 
Leeftijd. Leeftijd bij opname heeft nog minder dan diagnose en geslacht invloed op het 
beloop van dementie. Verzorgingsbehoeftige patiënten van zeer hoge leeftijd worden over 
tijd als depressiever beoordeeld dan verzorgingsbehoeftige patiënten van minder hoge leef-
tijd. Wij hebben hier geen andere verklaring voor dan een van de eerder gegeven verklarin-
gen voor het verschil van depressiviteit tussen mannen en vrouwen. Het is mogelijk dat pa-
tiënten van zeer hoge leeftijd meer gezondheidsproblemen hebben, wat zich vertaalt in het 
vaker uiten van lichamelijke klachten. 
Binnen de verplegingsbehoeftige groep patiënten valt het op dat het met name de patiën-
ten van zeer hoge leeftijd zijn die lijken te profiteren van de opleving in FS en gedrag in de 
eerste zes maanden na opname in het verpleeghuis. Een verklaring zou kunnen zijn dat een 
aantal van de bijkomende gezondheidsproblemen bij opname in de loop van de tijd verhol-
pen of verminderd zijn. 
De verschillen in progressiesnelheid kunnen nauwelijks of niet verklaard worden door 
diagnose, geslacht en leeftijd. Deze bevinding komt overeen met het onderzoek van 
Koopmans.11 
Verschillen in progressie kunnen waarschijnlijk beter verklaard worden door verschillen 
in gezondheid11 en voorts door verschillen in persoonskenmerken, zoals levensloop, per-
soonlijkheid en coping gedrag. De laatstgenoemde vier variabelen zijn in ons onderzoek 
niet nader onderzocht. Zij wachten op voortgezet onderzoek. 
10.5 Ernst van dementie vóór overly den 
Drie kwart van de patiënten overlijdt in een verplegingsbehoeftig stadium van dementie. In 
vergelijking met AD-, vrouwelijke en patiënten van minder hoge leeftijd overlijden MID-, 
mannelijke en patiënten van zeer hoge leeftijd in een eerder stadium van hulpbehoevend-
heid of met een lagere psychische invaliditeit of betere ADLOSC-functies. Een verklaring 
hiervoor kan zijn dat deze patiënten minder gezond zijn en daardoor eerder sterven. Boven-
dien hebben patiënten van zeer hoge leeftijd een kortere levensverwachting dan patiënten 
van minder hoge leeftijd. 
Eén op de negen overleden patiënten bereikt het eindstadium van dementie, de fase van 
het 'dement' zijn. Indien ook alle patiënten die bij het einde van de observatie nog in leven 
zijn dement zouden worden, zou het aandeel demente patiënten bij overlijden theoretisch 
uit kunnen komen op een percentage van 21%. 
Voor de helft van alle demente patiënten duurt de eindfase langer dan een halfjaar, voor 
sommigen langer dan drie of vier jaar. Er zijn geen factoren gevonden die verband houden 
met de duur van het eindstadium. In vergelijking met patiënten die de eindfase niet berei-
ken gaat het bij de demente patiënten vaker om AD-patiënten, vrouwen, patiënten van min-
der hoge leeftijd bij het begin van de dementie en bij opname. De diagnose AD blijkt in de-
ze belangrijker dan het geslacht. Een verklaring kan zijn dat deze patiënten lichamelijk vi-
taler zijn en langer leven, waardoor de dementering de gelegenheid krijgt zijn verwoesten-
de werk te voltooien. Bovendien hebben we geconstateerd dat patiënten die bij opname 
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reeds ver gevorderd zijn in hun dementie vaker het eindstadium van dementie bereiken. 
Een verklaring hiervoor kan zijn dat deze patiënten door een verminderd bewustzijn van 
hun leefsituatie mogelijk minder lijden onder de ernst van de toestand waarin zij zich be-
vinden. 
10.6 De waarde van het onderzoek 
Doordat weinig bekend is over het beloop van dementie na opname in het verpleeghuis 
mag ons onderzoek op dit terrein als een waardevolle bijdrage worden gezien. De resulta-
ten lijken ons primair van belang voor de zorgverleners in de ambulante en intramurale 
psychogeriatrie en voor familieleden van patiënten met dementie. De resultaten kunnen 
bijdragen tot een genuanceerde beeldvorming over het psychogeriatrische verpleeghuis. 
Het onderzoek heeft plaatsgevonden in één van de grootste categoriale psychogeriatrische 
verpleeghuizen in Nederland, waar al meer dan 25 jaar kennis en ervaring bestaat met pa-
tiënten met dementie. De tijd waarin de data zijn verzameld wordt gekenmerkt door een 
grote mate van continuïteit in de functies van verpleeghuisarts en psycholoog. Bij de retro-
spectieve diagnosestelling kunnen we bogen op de multidisciplinaire kracht van verpleeg-
huisarts en psycholoog. Uit het onderzoek van Koopmans is gebleken dat de instroom van 
patiënten in tien jaar tijd qua samenstelling niet noemenswaardig is veranderd.8 Een be-
langrijke beperking van het onderzoek is gelegen in het feit dat het onderzoek heeft plaats-
gevonden in één verpleeghuis, namelijk Joachim en Anna in Nijmegen. Dit betekent onder 
andere dat de resultaten mede afhankelijk zijn van geografische ligging, regionale ver-
pleeghuisfunctie en het gevoerde beleid inzake de behandeling en verzorging van patiënten 
met dementie, zodat de resultaten niet zonder meer generaliseerbaar zijn voor andere ver-
pleeghuispopulaties in Nederland. We kunnen dit illustreren met een voorbeeld. In Joa-
chim en Anna is het niet gebruikelijk om patiënten in een terminaal (eind)stadium van de-
mentie kunstmatig te voeden. Indien dit wel zou gebeuren dan zou dat waarschijnlijk een 
langere opnameduur en dus langere duur van dementie betekenen. 
De kern van het onderzoeksmateriaal is gebaseerd op kwantitatieve gegevens, verza-
meld door twee methoden van observatie, de FSV en de BOP, die als betrouwbaar en vali-
de geclassificeerd mogen worden. Een beperking van beide methodes is echter de relatieve 
onderbelichting van het cognitieve functioneren. Naast antwoorden roept dit onderzoek 
ook weer nieuwe vragen op en daarom willen we afsluiten met enkele suggesties voor toe-
komstig onderzoek. 
10.7 Suggesties voor toekomstig onderzoek 
Soortgelijk (herhalings) onderzoek in meerdere verpleeghuizen is nodig, waarbij ook gelet 
kan worden op het verschil in beloop van dementie in verpleeghuizen met en zonder diffe-
rentiatiebeleid. Onderzoek naar veranderingen in gedrag van dementerende verpleeghuis-
patiënten vraagt om een multidimensionele benadering waarin naast de gezondheid van de 
patiënt zowel het cognitieve functioneren, de FS als ook het gedrag gemeten worden. Daar-
naast moet ook meer aandacht worden besteed aan de invloed van de levensloop, de pre-
morbide persoonlijkheid en coping stijl op verschijningsvorm en beloop van dementie. Er 
zou meer onderzoek gedaan mogen worden naar het effect van een opname in het ver-
pleeghuis door bet beloop van dementie te bestuderen vóór en na de opname in het ver-
pleeghuis. 
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Om gedrag longitudinaal te kunnen blijven volgen in vergevorderde stadia van dementie 
is het gebruik van observatiemethoden onontbeerlijk, omdat de patiënt na verloop van tijd 
niet langer meer in staat is mee te werken aan psychometrisch onderzoek. Er is daarom be-
hoefte aan goede observatiemethoden van cognitief functioneren in ver gevorderde stadia 
van dementie. De term gedrag geeft vaak aanleiding tot spraakverwarring. Er bestaat op dit 
punt duidelijk behoefte aan een meer eenduidige terminologie. 
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SAMENVATTING 
Over het beloop van dementie na opname in een psychogeriatrisch verpleeghuis is weinig 
bekend. Het doel van dit onderzoek is daar meer over te weten te komen. Het is een retro-
spectief onderzoek dat gebaseerd is op datamateriaal verzameld uit de dossiers van patiën-
ten met dementie, die in de jaren tachtig zijn opgenomen in psychogeriatrisch verpleeghuis 
Joachim en Anna in Nijmegen. 
Dementie is een verzamelnaam voor verschillende chronische ziektes van de hersenen. 
De belangrijkste ooizaken van dementie zijn de ziekte van Alzheimer of Alzheimer de-
mentie (AD) en de Multi-infarctdementie (MID). Dementie is een slopende ziekte. Het be-
rooft de mens van zijn verstand, zijn persoonlijkheid en maakt hem afhankelijk van de hulp 
van anderen. Binnen het proces van dementie kunnen twee fasen worden onderscheiden. 
De fase van het 'dementeren', het dement worden en de fase van het 'dement' zijn, het eind-
stadium van dementie. De 'demente' patiënt is apatisch, mutistisch, volledig ADL-afhanke-
lijk, volledig incontinent en bedlegerig. Wanneer de zorg thuis of in het verzorgingshuis 
niet langer meer mogelijk is, wordt de patiënt opgenomen in een verpleeghuis. 
Dementie uit zich in veranderingen in gedrag. Over het algemeen zijn drie dimensies te 
onderscheiden: het cognitieve functioneren, de functionele status (FS) en overig gedrag. 
Op basis van het voorhanden zijnde dossiermateriaal is in dit onderzoek aandacht besteed 
aan veranderingen in FS en gedrag. Deze veranderingen zijn gemeten door herhaalde half-
jaarlijkse metingen. De eerste meting heeft plaatsgevonden ongeveer zes weken na opna-
me. FS en gedrag zijn gemeten door twee observatiemethoden: de Functionele Status Vra-
genlijst (FSV) en de Beoordelingsschaal voor Oudere Patiënten (BOP). De FSV is ontwik-
keld in Joachim en Anna en bestaat uit drie subschalen: ADLOSC (=ADL-Oriëntatie-So-
ciale Contactfuncties), continenlie en mobiliteit. De BOP is een in Nederlandse verpleeg-
huizen bekende en gewaardeerde methode, die bestaat uit zes subschalen: hulpbehoevend-
heid, agressiviteit, lichamelijke invaliditeit, psychische invaliditeit, depressiviteit en inacti-
viteit. Bovendien is het met behulp van de BOP-subschaal 'hulpbehoevendheid' mogelijk 
een in veel Nederlandse verpleeghuizen gebruikte stadia-indeling te hanteren naar de mate 
van begeleiding-, verzorging- en verplegingsbehoeftigheid. Deze drie stadia komen over-
een met de laatste drie stadia van de Global Deterioration Scale (GDS) en representeren de 
latere stadia van dementie, zoals die in het verpleeghuis kunnen worden waargenomen. 
Tegen de achtergrond van de hierboven geschetste situatie zijn de volgende vraagstellin-
gen onderzocht: 
1. Wat is de ernst van dementie bij patiënten zes weken na opname in het verpleeghuis 
en welke factoren houden hiermee verband ? 
2. Welke veranderingen doen zich voor in het stadium van hulpbehoevendheid, FS en 
gedrag van patiënten met dementie na opname in het verpleeghuis en welke factoren 
zijn hierop van invloed ? 
3a. Wat is de ernst van dementie bij patiënten vóór overlijden en welke factoren houden 
hiermee verband ? 
3b. Hoeveel patiënten bereiken het eindstadium van dementie, hoe lang duurt deze eind-
fase en welke factoren houden hiermee verband ? 
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De vragen hebben betrekking gehad op een onderzoekspopulatie van in totaal 890 pa-
tiënten, van wie aan het einde van de dataverzameling nog 102 patiënten in leven waren. 
De patiënten zijn bij opname gemiddeld 81 jaar. De totale duur van de dementie is gemid-
deld bijna 7 jaar, waarvan vier en een half jaar thuis of in het verzorgingshuis en ruim 2 
jaar in het verpleeghuis. De onderzochte groep telt ruim tweemaal zoveel vrouwen als 
mannen. In vergelijking met mannen zijn vrouwen vaker weduwe, wonen zij vaker alleen 
of in een verzorgingshuis. Mannen daarentegen wonen vaker nog samen met hun echtge-
note. AD is met 44% de meest gestelde diagnose, gevolgd door MID (20%), MIX, een 
mengbeeld van AD en MID (10%) en overige dementieën (10%). Bij 16% van de patiënten 
is het niet mogelijk gebleken de diagnose retrospectief te classificeren. 
Bij vergelijking van de patiëntkenmerken van de AD en de MID is er geen verschil in de 
gemiddelde leeftijd waarop de eerste verschijnselen worden waargenomen. Door een ge-
middeld langere duur van dementie tot de verpleeghuisopname en een langere opnameduur 
zijn AD-patiënten bij opname en bij overlijden gemiddeld ouder en hebben zij een gemid-
deld langere totale duur van de dementie dan patiënten met een MID. De groep AD-patiën-
ten telt ruim viermaal zoveel vrouwen als mannen. De MID-groep daarentegen toont een 
evenwichtige man-vrouw verhouding. 
Ernst van dementie zes weken na opname. 
Het stadium van hulpbehoevendheid zes weken na opname houdt verband met burgerlijke 
staat en woonsituatie vóór opname. Alleenwonende patiënten zijn vaker begeleidingsbe-
hoeftig, terwijl gehuwde patiënten of andere niet alleenwonende patiënten vaker verzor-
ging- of verplegingsbehoeftig zijn. 
In vergelijking met AD-patiënten zijn MID-patiënten psychisch minder invalide, minder 
continent, minder mobiel, lichamelijk minder valide, hulpbehoevender en inactiever. 
Mannen zijn mobieler, lichamelijk meer valide en agressiever in vergelijking met vrou-
wen, die depressiever zijn. Deze verschillen in probleemgedrag tussen mannen en vrouwen 
komen met name voor in het stadium van verzorgingsbehoeftigheid. 
Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid, FS en gedrag gedurende het verblijf in 
het verpleeghuis. 
Tien procent van alle patiënten overlijdt vóór de eerste meting ongeveer zes weken na op-
name. Tien procent doorloopt successievelijk de stadia van begeleiding-, verzorging- en 
verplegingsbehoeftigheid. De meeste patiënten worden in een later stadium van hulpbehoe-
vendheid opgenomen of overlijden vóór het bereiken van het laatste stadium van hulpbe-
hoevendheid. Bij 1 op de 4 patiënten is sprake van een niet-ordinaal beloop, dat wil zeggen 
een beloop waarbij periodes voorkomen waarin de patiënt voor kortere of langere tijd weer 
minder hulpbehoevend is. 
Als we de FSV-schaal ADLOSC beschouwen als een representatieve maat voor het pri-
maire proces van dementie, dan is sprake van een geleidelijke progressie van dementie tot 
in een vergevorderd stadium van verplegingsbehoeftigheid. Bij de FSV-schalen continentie 
en mobiliteit vinden we een trilineair beloop, dat wil zeggen een beloop met een initiële fa-
se waarin geen sprake is van achteruitgang, gevolgd door een fase van achteruitgang en 
tenslotte een fase waarin geen verdere achteruitgang meer gemeten wordt. Naarmate de de-
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mentie vordert nemen agressief, depressief en inactief gedrag toe, waarbij het depressieve 
en agressieve gedrag weer afzwakken in respectievelijk het verplegingsbehoeftige en het 
eindstadium van dementie. 
Rekening houdend met de uitgangspositie, het stadium van hulpbehoevendheid zes we-
ken na opname, hebben we gekeken naar de invloed van diagnose, geslacht en leeftijd op 
het beloop. In het algemeen zijn de onderlinge verschillen niet zo groot. Bovendien worden 
de verschillen kleiner naarmate de dementie het eindstadium nadert. De gevonden verschil-
len worden in belangrijke mate toegeschreven aan verschillen in etiologie, ziekte-inzicht 
en gezondheidsproblemen. Gezondheid, ziekte, levensloop, persoonlijkheid en coping ge-
drag worden als belangrijke factoren genoemd die verschillen in beloop mogelijk beter 
zouden kunnen verklaren. 
Ernst van dementie vóór overlijden. 
Ruim drie kwart van de patiënten overlijdt in een verplegingsbehoeftig stadium van de-
mentie. Tien tot hoogstens twintig procent bereikt vóór het overlijden het eindstadium van 
dementie, de fase van het 'dement' zijn. Vrouwen, patiënten met AD, patiënten van minder 
hoge leeftijd en patiënten die zes weken na opname reeds in een ver gevorderd stadium van 
dementie verkeren bereiken vaker het eindstadium van dementie dan mannen, patiënten 
met MID, patiënten van zeer hoge leeftijd en patiënten die zes weken na opname minder 
ver gevorderd zijn in de dementie. De diagnose AD blijkt in dit opzicht belangrijker te zijn 
dan het geslacht. In de helft van de gevallen duurt de eindfase langer dan een half jaar. In 
het uiterste geval hebben wij een duur geregistreerd van 4 tot 4,5 jaar. Binnen dit onder-
zoek hebben we geen factoren gevonden die verband houden met de duur van het eindsta-
dium. Vermoedelijk speelt de algehele lichamelijke gezondheid van de patiënt in deze een 
belangrijke rol. 
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S U M M A R Y 
The course of dementia after admission to a Dutch nursing home 
Little is known about the course of dementia after admission to a nursing home. The aim of 
this study is to increase knowledge in this area. It is a retrospective study based on the me-
dical charts of patients with dementia admitted to the psychogeriatric Dutch nursing home 
'Joachim en Anna' in Nijmegen between 1980 and 1990. 
The concept of dementia is a general term referring to different chronic diseases of the 
brain. The most important causes of dementia are Alzheimer's disease (AD) and Multi-in-
farct dementia (MID). Dementia is a progressive disease. The patient loses his intelligence, 
his personality and becomes dependent on the help of other people. The process of demen-
tia can be divided in two phases. The phase of 'dementing', of becoming demented and the 
phase of being demented, the final stage of dementia which is characterized by apathy, mu-
tism, complete dependency in activities of daily living (ADL), incontinence and confine-
ment to bed. An admission to a nursing home is unevitable when it is no longer possible to 
care for the patient at home or in a residential home for the elderly. 
Dementia is expressed in changes in behavior. In general one distinguishes between 
three aspects of behavior: cognitive functioning, functional status (FS) and behavior. The 
data available in the medical charts allows us to study the changes in the FS and behavior. 
These changes are measured by repeated measurements every sixth month of the stay in 
the nursing home. The first measurement was about six weeks after admission. FS and be-
havior are measured by two methods of observation, respectively the 'Functionele Status 
Vragenlijst' (FSV, a functional status questionnaire) and the 'Beoordelingsschaal voor Ou-
dere Patiënten' (BOP, which has been derived from the Stockton Geriatric Rating Scale). 
The FSV is developed in Joachim en Anna en consists of three subscales: ADLOSC 
(=ADL-Orientation and Social Communication, for example, the ability to hold a conver-
sation), Continence and Mobility. The BOP is a well known and widely used assessment 
method in Dutch nursing homes and consists of six subscales: Dependency, Social distur-
bance, Physical disability, Depression, Orientation and communication and Apathy. The 
BOP-subscale dependency has the additional advantage that it can be used as a staging mo-
del of dementia in three levels of dependency. These stages correspond to the last three sta-
ges of the Global Deterioration Scale (GDS): 5 'moderately severe', 6 'severe' and 7 'very 
severe' stage of dementia. 
In this study, the following questions are examined: 
1. What is the level of severity of the dementia of patients six weeks after admission to 
the nursing home and which factors are involved ? 
2. Which changes occur in the stage of dependency, FS and the behavior of patients af-
ter admission to the nursing home and which factors cause change ? 
3a. What is the level of severity of dementia prior to death. Which factors are involved ? 
3b. How many patients reach the final stage of dementia, how long does this stage last 
and which factors are involved ? 
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In this study a total of 890 patients were examined. At the end of the data collection, 
102 patients were still alive. At admission, the mean age is 81 years. The average duration 
of dementia is almost 7 years. The first 4.5 years the patients stay at home or in a residen-
tial home. In the research sample, there are twice as many woman as there are men. Com-
pared to men, woman are more often widowed, they live alone more often or in a residen-
tial home. On the contrary, men live with a spouse more frequently. In 44% of the cases, 
AD is diagnosed whereas MID in 20%. The rest consists of 'MIX', a mixture of AD and 
MID (10%) and other dementias (10%). In 16% of the cases, it was not possible to classify 
the diagnose. 
Comparing AD-patients with MID-patients, there is no difference in the mean age at 
which the first symtoms are being observed though there are many differences between 
AD-patients and MID-patients for all other characteristics. AD-patients are at admission 
and at death older than patients with a MID. After the onset of the disease, it takes AD-pa-
tients longer before they have to be admitted to the nursing home. They also stay in the 
nursing home longer compared to the MID-patients. 
There are four times as many women as men in the group consisting of AD-patients, 
while the MID-group is more evenly divided between the sexes. 
Severity of dementia six weeks after admission. 
The degree of dependency six weeks after admission is related to the marital status and the 
living conditions before the admission. Patients living alone are more often in a moderately 
severe stage of dementia whereas married patients and others who do not live on their own 
are more often in a severe or very severe stage of dementia. As compared to AD-patients, 
MID-patients are less mentally disabled but more incontinent, less mobile, more physically 
disabled, more in need of help and less active. Men are more mobile, more physically dis-
abled and more aggressive compared to women, who are more depressed. These differeces 
in behavioral problems between men and woman are most prominent in the severe stage of 
dementia. 
Changes in the degree of dependency, FS and behavior during the stay in the nursing 
home. 
10% of all patients die before the first measurement point six weeks after admission. Ano-
ther 10% pass subsequently through the last three stages of dementia. At time of their ad-
mission, most patients are either already in a severe or very severe stage of dementia. 
Other patients die before they reach the very severe stage of dementia. In 1 out of 4 cases, 
patients switch back and forth between stages. The course of their dementia does not fol-
low successive stages. 
The scores of the FSV-scale ADLOSC give an indication of the level of cognitive dete-
rioration. We consider this the primary process of dementia. Analysing the scores on this 
scale for all subjects during their stay in the nursing home, there is a gradual progression of 
dementia up to the very severe stage of dementia. 
Analysing the scores on the FSV-scales Continence and Mobility, we see a trilineairy 
course: at first steady, next a deterioration and finally a phase in which no further decline is 
measured. As the dementia progresses, aggression, depression and inactivity become more 
prominent up to the final stage where depression and aggression decline. 
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Examining the influence of diagnosis, sex, and age on the course of dementia, we have 
to conclude that these factors are not of great importance in this respect. The differences 
that do exist are less prominent at the final stage of dementia and are probably due to diffe-
rences in etiology, awareness of the disease and health problems. Health, illness, life expe-
riences, personality and coping style are considered as important determinants in the cour-
se of dementia. 
Severeness of dementia at the time before dying. 
More than 75% of the patients die while in a very severe stage of dementia. 10 to 20% 
reach the final stage of dementia in which they are 'demented'. Women, AD-patients, pa-
tients who are less old and patients who were already suffering from a (very) severe de-
mentia 6 weeks after admission reach this stage more often than men, MID-patients, very 
old patients and patients who suffer from a relatively moderate severe dementia 6 weeks 
after admission. 
The diagnosis AD turns out to be of more importance than the sex. In half of the cases, 
the final stage lasts more than half a year; in one case, more than 4 years. We didn't find 
factors which might explain the length of this final stage. General health may be of impor-
tance. 
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Bijlage 3.1 
Stadiumindeling voor de ernst van dementie volgens de 'Global Deterioration Scale' (GDS) van 
Reisberg, (vertaling: GA de Bruyne en JB Muskens) 
GDS-sladium Kenmerken 
Normal 
Normaal 
Forgetfulness 
Vergeetachtigheid/ 
beginnende dementie 
Early Confusional 
Lichte dementie 
Late Confusional 
Matige dementie 
Early Dementia 
Matig ernstige dementie 
Geen subjectieve klachten van geheugenverlies; tijdens een diagnostisch gesprek met een 
deskundige blijkt niets van vergeetachtigheid. 
Subjectieve klachten over geheugenverlies: 
- vindt van zichzelf dat het geheugen minder wordt; 
- vergeet namen van vroegere bekenden; 
- in vrienden- of werkkring valt niets op; 
- tijdens een gesprek komen geen geheugenstoornissen naar voren; 
- de patient vertoont een adequate reactie op de klachten. 
Tekortkomingen worden voor bet eerst duidelijk op één of meer van de volgende 
gebieden: 
- is één of meerdere keren in onbekende omgeving de weg kwijtgeraakt; 
- collega's uit de werkkring merken op dat de patient minder kan dan vroeger; 
- mensen uit de directe omgeving merken op dat de patiënt niet op woorden of namen kan 
komen; 
- onthoudt relatief weinig van wat kort tevoren is gelezen; 
- heeft waardevolle voorwerpen verloren of onvindbaar weggelegd; 
• heeft moeite met nieuwe namen onthouden; 
- ontkent iets niet Ie weten; 
- symptomen gaan gepaard met lichte lot matige angst; 
- tijdens gesprek vallen geheugen- en concentra lies toorn issen op. 
Duidelijke gebreken tijdens gesprek: 
- heen verminderde kennis van wat heden en kortgeleden is gebeurd; 
- herinnert zich gebeurtenissen van vroeger slechts ten dele; 
- coDcentratiestoomissen die opvallen bij aftrekseries (40-4=..-4=..enz.); 
- kan niet alleen met de trein reizen naar een onbekende plaats; 
- kan moeilijke laken niet meer uitvoeren; 
- ontkenning van gebrek overheerst; 
- heeft een afvlakking van het gevoelsleven; 
- trekt zich terug uit situaties die vroeger een uitdaging waren; 
- meestal geen stoornissen in tijd of persoon; 
- kan de weg naar van vroeger bekende adressen vinden. 
De patiënt kan niet langer overleven zonder enige vorm van hulp: 
- tijdens een gesprek valt geheugenverlies snel op; 
- herinnert zich telefoonnummer en adres van naaste familieleden alsmede namen van bv. 
kleinkinderen, scholen en onderwijzers niet meer, 
- meestal enige desoriëntatie naar lijd en plaats; 
- moeite met aftrekseries 20,18 enz.; 
- maakt fouten met het uitzoeken van passende kleding 
(trekt bv schoenen verkeerd om aan); 
- herinnert zich wel belangrijke gebeurtenissen van vroeger; 
- kent zonder meer eigen naam en in hel algemeen de naam van echlgeno(o)t(e) en 
kinderen; 
- heeft geen hulp nodig bij eten en/of gebruik van toilet 
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Middle Dementia Vergeet soms de naam van echtgeno(o)t(e) waarvan patiënt geheel afhankelijk is: 
Ernstige dementie - is zich nauwelijks meer bewust van recente gebeurtenissen; 
- heeft nog enig besef van gebeurtenissen uit het verleden, maar deze zijn fragmentarisch; 
- is zich in het algemeen niet meer bewust van wat in de directe omgeving gebeurt; 
- is zich niet bewust in welk deel van de woonplaats te wonen; 
- weet niet meer welk jaar of jaargetijde bet is; 
- moeite bij bet tellen van tO naar 1, of zelfs van 1 naar 10; 
• hulp nodig bij hel aan- en uitkleden, wassen, eten en gebruik van toilet 
(kan incontinent worden); 
- vaak is dag- en nachtritme verstoord; 
- beeft hulp bij bet reizen nodig, maar kan soms in vertrouwde omgeving de weg vinden; 
- kent nog bijna steeds de eigen naam; 
- herkent meestal nog enkele vertrouwde namen; 
Er kunnen zich persoonlijkheids en emotionele veranderingen voordoen, die veranderlijk 
van aard zijn: 
- wanen: de patient kan echtgeno(o)t(e) beschuldigen van bedrog; ziet dingen die er 
niet zijn; 
• dwanghandelingen: eindeloos herhalen van doelloze bewegingen; 
- angstverschijnselen, opwindingstoestanden en agressief gedrag; 
- verlies van wilskracht, omdat gedachte niet wordt vastgehouden. 
alle spraakvermogen is verloren, maakt slechts geluiden; 
incontinent voor urine en soms ook voor ontlasting; 
moet worden gevoerd en volledig geholpen bij gebruik van toilet; 
verlies van basale psychomotorische functies: kan niet meer lopen en is niet meer in 
slaat doelgerichte bewegingen uit te voeren. De hersenen lijken niet meer in staal hel 
lichaam Ie melden wal hel moei doen; 
vaak zijn er gegeneraliseerde en focale neurologische symptomen. 
Late Dementia 
Zeer ernstige dementie 
Byiage 4.1 
· · · · · · · · · · · · · · · · · · · 
· · · · · · · · · · · · · · · · · · · · · · · 
······· ···· a··········· 
········ ······· ···· 
······· ····· ···· 
Beoordelingsschaal voor Oudere Patiënten 
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Naam patiënt 
Geslacht 
Geboortedatum 
Opnamedatum 
Verblijfplaats 
Naam beoordelaar 
Functie 
Observatie-periode 
Datum waarop de lijst is ingevuld 
Instructies voor de beoordelaar 
Observeer de patiënt goed gedurende de opgegeven periode. 
Beoordeel hem/haar op grond van het ія di^t periodi vertoonde gedrag. 
Omschrijfdit gedrag zo nauwkeurig mogelijk door bij elke uitspraak een 
0,1 of 2 te omcirkelen. 
Geef op alle 35 punten een beoordeling, ook in geval van twijfel. 
Schaalscores (min.-max.) 
1 Hulpbehoevendheid (0-46) 
2 Agressiviteit (0-10) 
ЗА Lichamelijke invaliditeit (0- 6) 
ЭВ Depressief gedrag (0- 6) 
ÌC Psychische invaliditeit (0- 8) 
(oriëntatie- en communicatiestoornissen) 
4 Inactiviteit (0-14) 
Π 
π 
© 1971 Van Loghum Slaierus U.V.. Deventer. 
Overgenomen uil Beoordelingsschaal voor Oudere Patienten, drs Ρ van der Kam, drs. F. Mol, 
drs. M. F. H G- Wimmers, waarin levens een toelichting bij het gebruik van de schaal voorkomt. 
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schaal 
1 2 ЗА ЗВ ЗС 4 
1 Bedreigt anderen door woord (bijv. 'ik zal je krijgen') of gebaar (bijv. vuist schudden). 
0 - nooit 
1 - soms 
2-dikwij ls 
2 Beschuldigt anderen ervan, dat zij hem/haar op de een of andere manier kwaad berokkenen 
(bijv slaan cf bestelen), terwijl dit niet waar is. 
0 - nooit 
1 - soms 
2-dikwij ls 
3 Hectt hulp bij het eten nodig 
0 - geen hulp (eet zelf) 
1 - een beetle hulp (bijv. moet aangemoedigd worden) 
2 - veel hulp (bijv moet gevoerd worden) 
4 Is overdag incontinent voor urine en/of faeces. 
0 - nooit 
1 - soms (één of twee keer in de week) 
2 - dikwijls (meer dan twee keer in de week, of heeft een katheter) 
5 Slaat ofschopt anderen. 
0 - nooit 
1 - soms 
2-dikwi j ls 
6 Er zijn speciale voorzieningen nodig om te voorkomen dat hij/zij van de stoel valt. 
0 -noo i t 
1 - soms 
2-dikwijls 
7 Gedraagt zich overdag hinderlijk ten opzichte van andere bewoners (bijv. luid of aan een stuk 
door praten, dingen van anderen pakken, zich met andermans zaken bemoeien). 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
8 Is somber of verdrietig. 
0 - nooit 
1 - soms 
2-dikwijls 
9 Kan lopen. 
0 - zonder moeite 
1 - langzaam zonder hulp, of met een stok 
2 - helemaal niet, of alleen met ondersteuning (bijv. menselijke hulp, of een looprek) 
10 Kan anderen duidelijk maken wat hij/zij bedoelt (door spreken, schrijven of gebareu). 
0 - altijd 
1 - soms 
2 - bijna nooit 
11 Weet in het tehuis of de inrichting de weg te vinden (bijv naar zijn/haar kamer, het toilet, 
zijn/haar plaats aan tafel). 
0 - over het algemeen wel 
1 - sommige plaatsen wel, andere niet 
2 - o\er het algemeen niet 
12 Besell in wat voor soort tehuis of inrichting hij/zij is 
0 - altijd 
1 - soms 
2 - nooit 
schaal 
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13 Kent het personeel bij naam 
0 - meer dan één personeelslid 
1 - slechts een personeelslid 
2 - geen enkel personeelslid 
14 Begrijpt wat u hem/haar duidelijk wilt maken ( J mag daarbij spreken, schrijven of gebaren) 
0 - altijd 
1 - soms 
2 - nooit 
IS Helpt op de afdeling (bijv afwassen, bloemen verzorgen, stoffen) of elders (bijv tuin, wasserij, 
naaikamer) 
0 - dikwijls 
1 - soms 
2 - nooit 
16 Uit lichamelijke klachten 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
17 Reageert op het noemen van zijn /haar naam 
0 - altijd 
1 - soms 
2 - nooit 
1 β Houdt zichzelf ook buiten de therapie zinvol bezig (bijv werken, lezen, spelletjes doen, hobbies, 
met anderen praten) 
0 - altijd 
1 - soms 
2 - nooit 
19 Huilt bij de geringste aanleiding 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
20 Gaat met één of meer bewoners om 
0-dikwijls 
1 - soms 
2 - nooit 
21 Urineert of deponeert faeces op plaatsen, die daarvoor niet bestemd zijn. 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
22 Helpt andere bewoners wel eens ongevraagd een handje (bijv rolstoel duwen, dingen aangeven), 
0 - dikwijls 
1 - soms 
2 - nooit 
23 Is bereid te doen wat hem/haar gevraagd wordt. 
0 - dikwijls 
1 - soms 
2 - nooit 
24 Komt buiten 
0 - dikwijls 
1 - soms 
2 - nooit 
schaal 
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25 Maakt steeds dezelfde overbodige bewegingen (bijv. heen en weer lopen, op en neer wiegen, 
banden wringen, plukken aan kleding). 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
26 Maakt geluiden die tot niemand in het bijzonder zijn gericht (bijv. schreeuwen, kreunen, 
mompelen). 
0 - nooit 
1 - soms 
2-dikwijls 
27 Knoopt uit zichzelf een praatje aan met andere bewoners. 
0-dikwijls 
1 - soms 
2-nooit 
28 Mag de straat op. 
0 - zonder toezicht 
1 - alleen in gezelschap van een ander 
2 - helemaal niet 
29 Maakt zich gauw kwaad. 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
30 Zit overdag te suffen. 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
31 Heeft bij het aankleden hulp nodig. 
0 - geen hulp 
1 - een beetje hulp 
2 - volledige hulp 
32 Is 's nachts incontinent voor urine en/of faeces. 
0 - nooit 
1 - soms (één of twee keer in de week) 
2 - dikwijls (meer dan twee keer in de week, of heeft een katheter) 
33 Er zijn speciale voorzieningen nodig om te voorkomen dat hij/zij uit bed valt (bijv. een 
opslaande rand). 
0-nooit 
1 -soms 
2 - dikwijls 
34 Gedraagt zich 's nachts onaangenaam voor andere bewoners (bijv. luid of aan een stuk door 
praten, rondlopen, in het bed van een ander kruipen). 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
35 Is 's nachts onrustig. 
0 - nooit 
1 - soms 
2 - dikwijls 
153 
Bijlage 4.2 
Gemiddelde scores van de FSV-vragen voor begeleiding, verzorging en verpleging1 
FSV-vraag 
spraak 
eten 
kleden 
wassen 
toilet 
zitten 
slaan 
lopen 
in stoel 
uit stoel 
inbed 
uit bed 
overdag urine 
's nachts urine 
overdag faeces 
's nachts faeces 
oriëntatie afdeling 
oriëntatie personeel 
gesprek 
bezig houden 
zoeken contact 
medewerking 
begeleiding 
4.7 
4,8 
4,1 
4,2 
4,4 
5,0 
4,8 
4,7 
4,8 
4.8 
4,8 
4,8 
4,6 
4,8 
4.4 
4,8 
3,5 
3,6 
4,6 
4 3 
4,4 
4,8 
verzorging 
4,1 
4,2 
2,7 
2,9 
2,6 
4.7 
4,0 
3,6 
4,0 
3,9 
3,7 
3,6 
3,2 
3,9 
2.6 
34 
2,2 
3,0 
34 
2,9 
3,1 
4.0 
verpleging 
3,2 
3.7 
1.6 
1.7 
1,6 
3,7 
2,9 
2.7 
2,7 
2.7 
2,4 
2,3 
1,9 
2,4 
1,3 
2,0 
1,3 
2,0 
2,4 
1,8 
1,8 
3.0 
KW1 
.00*· 
.00** 
.00" 
.00*· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
. 00" 
.00" 
.00" 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
. 00" 
.00·· 
.00·· 
.00*· 
. 00" 
.00* • 
MW> 
. 00" 
.oo·· 
.00·* 
.00·· 
.00·· 
.00" 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
.00·* 
.00·· 
.00·· 
.00*· 
.00·· 
.00·· 
.00·· 
. 00" 
.00·· 
.00·· 
MW4 
.00·· 
. 00" 
.oo·· 
.00·· 
.00·* 
.00*· 
.00** 
.00·· 
.00*· 
.00·* 
.00*· 
.00·* 
.00·· 
.00** 
.00** 
.00·· 
.oo·· 
.00·* 
.00*· 
.oo·· 
.00·· 
.00·· 
1
 gegevens van bet eerste meetmoment ongeveer zes weken na opname (N = 7%; missing cases: 7 (1%)) 
2
 Kruskal-Wallis: vergelijking van de groepen begeleiding, verzorging en verpleging 
1
 Mann-Wbilney: vergelijking van de groepen begeleiding en verzorging 
4
 Mann-Wbilney: vergelijking van de groepen verzorging en verpleging 
ρ <.01 
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Onderzoeksprotocol: algemeen gedeelte 
1. codenummer 
2. geslacht 
1 = man 
2 = vrouw 
3. einde observatie 
1 = peildatum (nog ia leveo) 
2 = overleden 
4. geboortedatum 
5. datum bij het begin van het proces van dementering 
6. opnamedatum 
7. einddatum (peildatum of datum van overlijden) 
- leeftijd bij begin van bel proces (in jaren met twee decimalen) 
- leeftijd bij opname (in jaren met twee decimalen) 
- leeftijd bij overlijden (in jaren met twee decimalen) 
- duur van het proces tot aan de opname (in jaren met twee decimalen) 
- duur van het proces tot aan overlijden (in maanden met twee decimalen) 
- opnameduur (in maanden met twee decimalen) 
8. woonsituatie voor opname 
1 = alleenwonend 
2 = met echtgeno(o)l(e) 
3 = met echtgeno(o)t(e) en kinderen 
4 = met kinderen 
5 = met ander(e) familielid/leden 
6 = mei vriend(in) 
7 = verzorgingshuis 
8 = somatisch verpleeghuis 
9 = psychogeriatrisch verpleeghuis 
10 = psychiatrisch ziekenhuis 
9. verblijfplaats voor opname 
1 = idem als 8 
2 = algemeen ziekenhuis 
10. burgerlijke slaat 
1 = gehuwd 
2 = ongehuwd 
3 = weduwstaat 
4 = gescheiden 
11. opleiding 
1 = laag (alleen lager (beroeps) onderwijs) 
2 = midden (middelbaar (algemeen) beroepsonderwijs) 
3 = hoog (hoger beroepsonderwijs of wetenschappelijk onderwijs) 
12. sociale klasse 
1 = laag ((on)geschoolde arbeid; lagere employees) 
2 = midden (middelbare employes; kleine zelfstandigen) 
3 = hoog (grote zelfstandigen; hogere beroepen) 
13. Hach¡nslá-(ischemie)score 
14. diagnose 
1 = waarschijnlijk AD 
2 = mogelijk AD 
3 = waarschijnlijk MID 
4 = mogelijk MID 
5 = waarschijnlijk MIX 
6 = mogelijk MIX 
7 = overigen 
8 = niet classificeerbaar 
15. beloopprofiel 
0 = onbekend, overleden vóór eerste meting 
- ordinaal: 
1 = begeleiding 
2 = begeleiding, verzorging 
3 = begeleiding, verzorging, verpleging 
4 = begeleiding, verpleging 
5 = verzorging 
6 = verzorging, verpleging 
7 = verpleging 
- niet-ordinaal: 
8 = begeleiding, verzorging 
9 = begeleiding, verpleging 
10 = begeleiding, verzorging en verpleging 
11 = verzorging, verpleging 
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Invulformulier retrospectieve diagnosestelling 
codenummer 
begin: 0 sluipend 
0 vrij plotseling 
verloop: 0 geleidelijk 
0 wisselend 
0 met plotselinge achteruitgang 
0 stapsgewijs 
0 stationair 
provocerende factoren: 
escalerende factoren: 
DSM-III-R criteria voor dementie: 
A. Duidelijk aantoonbare stoornissen van het korte en lange termijn geheugen. 
B. Minstens één van de volgende criteria: 
1. Stoornissen in het abstract denken. 
2. Oordcel- en kritiekstoornissen. 
3. Andere stoornissen van de hogere corticale functies zoals afasie, agnosie en apraxie. 
4. Peisoonlijkheidsverandering. 
С Stoornissen A en В leiden duidelijk tot een verstoring van werk of normale sociale activiteiten of relaties met 
anderen. 
D. De verschijnselen doen zich niet uitsluitend voor tijdens een delirante toestand. 
E. Of (1), of (2). 
1. De anamnese, het lichamelijk onderzoek of laboratoriumonderzoek wijzen op een specifieke organische 
factor, welke geacht wordt een oorzakelijk verband te hebben met de stoornis. 
2. Wanneer zulke factoren ontbreken kan een oorzakelijk organische factor worden aangenomen als de 
stoornis niet toegeschreven kan worden aan een niet-organische factor, bv. depressie met cognitieve 
stoornissen. 
DSM-III-R criteria primair degeneratile dementie van het Alzheimer type: 
A. Dementie. 
B. Sluipend begin met een doorgaans progressief verlopende deterioratie. 
C. Alle andere specifieke oorzaken van dementie zijn door anamnese, lichamelijk en laboratoriumonderzoek uil­
gesloten. 
Alzheimer criteria (Joachim en Anna): 
0 geen bewustzijnsstooraissen; 
0 afwezigheid van psychiatrische, neurologische of somatische problemen; 
0 sluipend begin; 
0 geleidelijke progressie; 
0 inprentingsstoornissen; 
0 geheugenstoornissen ten aanzien van het recente verleden; 
0 desoriëntatie in tijd; 
0 verminderd oordeel- en kritiekvermogen. 
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DSM-III-R criteria multi-infarcldementie: 
A: Dementie. 
B: Stapsgewijs verlopende deteriorane met vroeg in het begin lacunaire spreiding van de tekorten. 
C: Focale neurologische 'signs' en 'symptomen' (bijvoorbeeld verhoogde peesreflexen, voetzoolreflex volgens Ba-
binski, pseudobulbar syndroom, loopstoornissen, párese aan een extremiteit). 
D: Aanwijzingen vanuit de anamnese, het lichamelijk onderzoek of het laboratoriumonderzoek van een ernstige 
cerebrovasculaire ziekte, die geacht wordt een etiologisch verband te hebben met de stoornis. 
Hachinski-score: 
abrupt onset 2 
fluctuation course 2 
stepwise deterioration 1 
history of hypertension 1 
history of stroke 2 
emotional lability 1 
depression 1 
associated atherosclerosis 1 
focal neurological symptoms 2 
focal neurological signs 2 
somatic complaints 1 
nocturnal confusion 1 
relative preservation of personality 1 
totaal score: 
diagnose: 
1. waarschijnlijk AD 
2. mogelijk AD 
3. waarschijnlijk МЮ 
4. mogelijk МЮ 
5. waarschijnlijk MIX 
6. mogelijk MIX 
7. overigen 
8. niet te classificeren 
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Onderzoeksprotocol psychologische gedeelte 
1. volgnummer 
2. meting 
1 = eerste meting etc. 
3. datum meetmoment 
4. type afdeling waar bewoner op moment van meling verblijft 
1 = opname 
2 = begeleiding 
3 = verzorging 
4 = verpleging 
5. stadium 
1 = begeleiding (BOP-bulpbeboeveodbeid score 0-16) 
2 = verzorging (BOP-bulpbehoevendheid score 17-27) 
3 = verpleging (BOP-hulpbeboevendheid score 28-46) 
6. somscore B.O.P. schaal hulpbehoevendheid 
7. somscore B.O.P. schaal agressiviteit 
8. somscore B.O.P. schaal lichamelijke invaliditeit 
9. somscore B.O.P. schaal depressiviteit 
10. somscore B.O.P. schaal psychische invaliditeit 
11. somscore B.O.P. schaal inactiviteit 
12. B.O.P. item 1: bedreigen 
13. B.O.P. item 2: beschuldigen 
14. B.O.P. item S: slaan/schoppen 
15. B.O.P. item 7: hinderlijk overdag 
16. B.O.P. item 8: somber/verdrietig 
17. B.O.P. item 16: uiten lichamelijke klachten 
18. B.O.P. item 19: gauw huilen 
19. B.O.P. item 21: urineren en defaeceren op verkeerde plaatsen 
20. B.O.P. item 25: herhaalde overbodige bewegingen maken 
21. B.O.P. item 26: ongerichte geluiden maken 
22. B.O.P. item 29: gauw kwaad 
23. B.O.P. item 30: overdag suffen 
24. B.O.P. item 34: 's nachts hinderlijk 
25. B.O.P. item 35: 's nachts onrustig 
26 t/m 49: 24 vragen van de FSV (zie tabel 4.1) 
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By lage 8.1 
Verandenngen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores in het eerste jaar na opname van begc-
leidingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 1 jaar (Ν = 270)1 
meting 
1 QE3 
ADLOSC 
mobiliteit 
conlinentie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
agressiviteit 
depressiviteit 
inactiviteit 
4,3 
4.8 
4,7 
0.0 
1.1 
3,0 
1,8 
2,0 
4.8 
4.0 
4,7 
4,4 
15,5 
1,6 
3,7 
3,1 
2,6 
6,6 
3,6 
4,4 
3,9 
18,5 
2,2 
3,9 
3,5 
2,7 
7,5 
· ·* 
·*· 
*** 
* • · 
·** 
*** 
*·* 
«* 
• · + 
П5 
DS 
ns 
»* 
ns 
* 
• 
ns 
ns 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) 
2T = tijdseffect 
3
 QE = quadratisch effect 
missing cases FSV: 5 (2%) 
missing cases BOP: 25 (9%) 
·*· p<.001 
•• p<.01 
* ρ < .05 
ns = niet significant 
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Bijlage 8.2 
Veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores in hel eerste jaar na opname van verzor-
gingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 1 jaar (N = 191)1 
meting 
1 QE3 
ADLOSC 
mobiliteit 
contine mie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
agressiviteit 
depressiviteit 
inactiviteit 
3,3 
4,0 
3,2 
22,0 
2,7 
3,9 
2,2 
2,1 
9,0 
2,9 
3,6 
2,7 
24,5 
3,3 
4,4 
2,9 
2,4 
9,4 
2.6 
3,3 
2,2 
26,6 
3,8 
4,6 
3,5 
2.3 
10,2 
·** 
·** 
• * * 
*#* 
*** 
*** 
* + * 
ns 
*** 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
ns 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) 
2T = tijdseffect 
3
 QE = quadratisch effect 
missing cases FSV: 
missing cases BOP: 
7 (4%) 
12 (6%) 
·** ρ-с .001 
· · p<.01 
* ρ < .05 
ns = niet significant 
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Bijlage 8.3 
Veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores in het eerste jaar na opname van verple-
gingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 1 jaar (N = 89)1 
meting 
1 2 3 Τ QE3 
ADLOSC 2,2 
mobiliteit 3,1 
continentie 2,0 
hulpbehoevendheid 31,6 
lichamelijke invaliditeit 3,9 
psychische invaliditeit 5,3 
agressiviteit 3,1 
depressiviteit 2,4 
inactiviteit 11,4 
1
 MANOVA design met 1 within factor (: 
2 T = lijdseffecl 
3
 QE = quadratisch effect 
missing cases FSV: 0 
missing cases BOP: 9 (10%) 
*** p<.001 
** p<.01 
* ρ < .05 
ns = niet significant 
2,1 
2.9 
1.8 
30,0 
4,0 
5,2 
3,3 
2,6 
10,7 
1,8 
2,4 
1.4 
31,8 
4,8 
5,6 
3.2 
2,1 
11,5 
*** 
• * * 
*** 
** 
·** 
** 
ns 
ns 
·* 
* 
** 
ns 
** 
• * i 
** 
ns 
ns 
** 
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Bijlage 8.4a 
Verandenngen in stadium van hulpbehoevendheid van begeleidingsbehoeftige patiënten in de eerste 
drie jaren na opname (N = 149) 
stadumi 
na 3 jaar 
beloopprofiel ' ordinaal 
N 
niel-ordinaal 
N 
(sub)totaal 
N 
begeleiding BBBB 
BBZB 
BZBB 
subtotaal 
26 17% 
2% 
1% 
30 20% 
verzorging BBBZ 
BBZZ 
BZZZ 
BBVZ 
BZBZ 
BZVZ 
BVZZ 
BWZ 
subtotaal 
11 
17 
13 
11% 
2 
2 
4 
1 
1 
1% 
1% 
3% 
1% 
1% 
51 34% 
verpleging BBBV 
BBZV 
BBW 
BZZV 
BZW 
B V W 
BVZV 
subtotaal 
3 
11 
5 
18 
20 
9 
2% 
7% 
4% 
12% 
13% 
6% 
1% 
68 46% 
totaal 133 89% 16 11% 149 100% 
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Bylage 8.4b 
Verschillen tussen groepen begeleidingsbehoeftige patiënten met een verschillende mate van pro-
gressie in stadium van hulpbehoevendheid in de eerste drie jaren na opname (N = 163) 
enkelvoudige analyse stadium na 3 jaar 
begeleiding verzorging verpleging significantie 
verblijfsituatie 
ziekenhuis 
elders 
FSIgedrag2 
ADLOSC 
continenlie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
agressiviteit 
42 
13 
gemiddelde score 
4,6 
4,9 
7,6 
0,6 
2,5 
1.3 
functie 1 
43,52 
20 
.00'** 
.70* 
-.65* 
-.46* 
.44* 
.41* 
.19* 
.14 ns 
-.12 ns 
.07 ns 
.03 ns 
-.90 
.01 
.40 
37 
33 
4.3 
4.8 
9.4 
1.1 
3.1 
1.8 
functie 2 
14,59 
9 
.10 ns 
% 
21 
54 
4.3 
4,6 
10,7 
1.1 
3.1 
1.8 
discriminantanalyse 
chi-quadraat 
DF 
significantie 
structuurmatrix 
hulpbehoevendheid 
ADLOSC 
continenlie 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
agressiviteit 
leeftijd bij opname 
mobiliteit 
depressiviteit 
inactiviteit 
groep 
begeleiding 
verzorging 
verpleging 
1 = chi-quadraat 
2 = F-toets 
·*· p<.001 
** ρ < .01 
p<.05 
ns = niet significant 
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Bijlage 8.4c 
Veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores in de eerste drie jaren na opname van 
begeleidingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 3 jaar (N = 149)1 
meting 
1 2 3 4 5 6 7 T2 QE3 
ADLOSC 
mobiliteit 
contine Dtie 
4,4 
4,9 
4,7 
4.2 
4,8 
4,5 
4,0 
4,6 
4.2 
3,7 
4.5 
3,8 
3.3 
4.3 
3.5 
3,1 
4,0 
3.1 
2.8 
3,6 
2,7 
2,1 
1.9 
4.7 
3,6 
2.5 
5.9 
3.8 
2,5 
6,7 
4.0 
2.3 
7,5 
4,1 
2.4 
8,3 
4.0 
2,3 
9,2 
4,0 
2,2 
10,0 
**· 
ns 
*** 
· * • 
ns 
ns 
hulpbehoevendheid 10.2 15.5 17.9 19,7 22,4 24,9 26,7 
lichamelijke invaliditeit 1,0 1,3 1,7 1.9 2,4 2,8 3,3 
psychische invaliditeit 3,0 3,7 3,8 4,0 4,2 4,6 4,9 
agressiviteit 
depressiviteit 
inactiviteit 
1
 MANOVA design met 1 withinfactor (meetmoment) 
2T = lijdseffect 
3
 QE = quadratisch effect 
missing cases FSV : 3 ( 2%) 
missing cases BOP: 22 (15%) 
· · · p<.001 
•* p<.01 
• p<.05 
ns = niet significant 
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Bijlage 8.4d 
Invloed van patiëntkenmerken op veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores van 
begeleidingsbehoeftige patiënten in de eerste drie jaren na opname (N = 102)1 
patiënt-
kenmerk 
FS/gedrag 
meting 
1 2 N sign.' 
diagnose 
psychische invaliditeit 
AD 
MID 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
ADLOSC 
continentie 
3,2 
2 3 
4,0 
4,4 
4,4 
4,9 
3,9 
3,6 
33 
4,2 
4,3 
4,7 
3,8 4,2 4,5 4,8 5,1 81 
4,4 43 3,7 4.7 5,1 7 
3,1 2,9 2,4 2,1 1,8 9 
3,9 3,6 3.2 3.0 2.7 93 
,1 3,6 23 1,9 1,6 9 
4 3 3,9 33 3,2 2,7 93 
DT* 
1
 MANOVA design 1 within factor (meetmoment) en 3 between subject factoren: diagnose, geslacht en leeftijd 
2
 D = diagnose; G = geslacht-, L = leeftijd; Τ = tijd; bijvoorbeeld GT = interactie geslacht en tijd 
missing cases FSV: 2 ( 2%) 
missing cases BOP: 14 (13%) 
p<.01 
p<.05 
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Belage 8.4e 
Verschillen tussen begeleidingsbehoeftige patiënten die drie jaar na opname respectievelijk over-
leden of nog in leven zijn 
% overleden 
N=182 
% nog in leven 
N=149 
sinificantie 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
burgerlijke staat 
gehuwd 
anders zins 
72 
51 
49 
79 
68 
52 
28 
49 
51 
21 
32 
48 
gemiddelde 
leeftijd bij opname 
ADLOSC 
mobiliteit 
continentie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
1 = chi-quadraat 
2 = l-toets 
81.4 
4,3 
4,8 
4,5 
10.8 
1,3 
79,4 
4,4 
4,9 
4.8 
9,6 
1.0 
p<.01 
p<.05 
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Bijlage 8.5a 
Verandenngen in stadium van hulpbehoevendheid van verzorgingsbehoeftige patiënten in de eerste 
drie jaren na opname (N = 71) 
sla/hum 
na 3¡aar 
verzorging 
verpleging 
beloopprofiel' 
zzzz 
ZBBZ 
ZBZZ 
ZZBZ 
ZZVZ 
ZVVZ 
subtotaal 
ZZZV 
zzw 
zvw 
ZBZV 
zvzv 
subtotaal 
ordinaal 
N 
5 
10 
17 
25 
1 
7% 
14% 
23% 
35% 
1% 
met-ordinaal 
N 
2 
2 
1 
3 
1 
4 
3% 
3% 
1% 
4% 
1% 
6% 
(sub)lotaal 
ЛГ 
14 20% 
/ 
57 80% 
totaal 58 82% 13 18% 71 100% 
168 
Bijlage 8.5b 
Verschillen lussen groepen verzorgingsbehoeftige paliënlen met een verschillende mate van pro-
gressie in stadium van hulpbehoevendheid in de eerste drie jaren na opname (N = 71) 
stadium na 3 jaar 
pattentkenmerk verzorging verpleging significantie 
% % 
verblijfsituatie 1 * 
ziekenhuis 12 88 
eldeis 47 53 
1 = chi-quadraat 
p< .05 
By lage 8.5c 
Veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores in de eerste drie jaren na opname van 
verzorgingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 3 jaar (N = 71)1 
meting 
1 2 3 4 5 6 7 T2 QE3 
ADLOSC 
mobiliteit 
continentie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
agressiviteit 
depressiviteit 
inactiviteit 
3,3 
4.0 
3,1 
22,0 
2,6 
4,0 
2.1 
1.9 
8,8 
2,9 
3,9 
2,8 
24,2 
3.0 
4,3 
2,9 
2,4 
9,4 
2,7 
3.7 
2,4 
26.1 
3.2 
4,6 
3,5 
2,1 
10,0 
2,4 
3,3 
2.0 
28,9 
3,6 
5,1 
3,8 
2,1 
10,9 
2,2 
2,9 
1.8 
29,5 
4,0 
5,2 
3,5 
1.9 
10,9 
2.0 
2,6 
1.6 
30,7 
4.5 
5,3 
3,3 
1,7 
11.3 
1.7 
2,2 
1.3 
32,2 
5.0 
5.9 
3,2 
1,6 
11,7 
1
 MANOVA design met 1 withinfactor (meetmoment) 
2T = lijdseffecl 
3
 QE = quadratisch effect 
missing cases FSV : 4 ( 6%) 
missing cases BOP: 7 (10%) 
*** p<.001 
• · p<.01 
• ρ < .05 
ns = niet significant 
ns 
«* · * · 
ns ns 
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Вü lage 8.5d 
Invloed van patiëntkenmerken op veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores van 
verzorgingsbehoeftige patiënten in de eerste drie jaren na opname (N = 52)1 
patient-
kenmerk 
diagnose 
AD 
МГО 
AD 
MID 
AD 
MID 
AD 
MID 
FSIgedrag 
mobiliteit 
lichamelijke invaliditeit 
depressiviteit 
psychische invaliditeit 
diagnose en geslacht 
continentie 
AD-mannen 
AD-vrouwen 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
mannen 
vrouwen 
leeftijd 
leeftijd < 
leeftijd >= 
depressiviteit 
psychische invaliditeit 
mobiliteit 
mediaan 
¡mediaan 
meting 
1 
4,2 
3.4 
2 3 
3,9 
1,8 
2,2 
4,5 
33 
4,0 
3,1 
1,1 
2.2 
4,3 
4,3 
4,2 
3,8 
2 
4,1 
3 3 
2,6 
3,8 
2,5 
2,4 
4,7 
3,6 
2,4 
2,8 
1,1 
2,9 
4,5 
4,5 
4 3 
3,5 
3 
4,0 
3,0 
2,9 
4,3 
2,2 
2,4 
5,1 
4,2 
2.0 
2 3 
1,4 
2,4 
4,9 
4,9 
4,1 
3,4 
4 
3,6 
2,6 
3 3 
4,5 
1,9 
2,9 
5,6 
4,4 
1,7 
2,1 
1,6 
2 3 
5,1 
5,4 
3,6 
2,9 
5 
3,1 
2,2 
3,8 
4.6 
1.9 
2.7 
5,8 
4.7 
13 
1,8 
2.1 
2.1 
4.9 
5.8 
3 3 
2.5 
6 
2,8 
2,0 
4,4 
4,8 
1,6 
2 3 
5,6 
43 
1,2 
1.6 
1,8 
1,7 
4,7 
5,6 
3.0 
2.2 
7 
2,4 
1,8 
5,0 
5,0 
1,6 
2,4 
6,2 
5,2 
1,0 
1.4 
1,5 
1,8 
5,2 
6,2 
23 
1,9 
N 
37 
11 
37 
10 
37 
10 
37 
10 
8 
29 
11 
36 
11 
36 
28 
20 
sign.2 
D· 
D· 
D· 
D· 
DCT* 
G»*CT» 
ОТ*" 
L " 
1
 MANOVA design 1 within factor (meetmoment) en 3 between subject factoren: diagnose, geslacht en leeftijd 
2
 D = diagnose; G = geslacht; L = leeftijd; Τ = tijd; bijvoorbeeld GT = interactie geslacht en tijd 
missing cases FSV: 4 ( 8%) 
missing cases BOP: 5 (10%) 
p<.01 
p-i.05 
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Tfcbel 8.5e 
Verschillen tussen verzorgingsbehoeftige patiënten die drie jaar na opname respectievelijk overle-
den of nog in leven zijn 
% overleden 
N = 212 
% nog m leven 
N=71 
smificanUe 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd 
depressiviteit 
1 = chi-quadnat 
2 = t-toets 
40 
60 
39 
23 
gemiddelde 
82,0 
2.3 
23 
77 
56 
17 
79,5 
1.9 
· · p<.01 
• p<.05 
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Bijlage 8.6a 
Veranderingen in stadium van hulpbehoevendheid van verplegingsbehoeftige patiënten in de eerste 
drie jaren na opname (N = 29) 
stadium 
na 3]aar 
verzorging 
verpleging 
beloopprofiel' 
VZZZ 
subtotaal 
W W 
VZZV 
V Z W 
subtoUal 
ordinaal 
N 
23 79% 
niet-ordmaal 
N 
1 
2 
3 
3% 
7% 
10% 
(sub)totaal 
N 
1 3% 
28 97% 
totaal 23 79% 6 21% 29 100% 
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Bijlage 8.6b 
Veranderingen van gemiddelde FSV- en BOP-schaalscores in de eerste drie jaren na opname van 
verplegingsbehoeftige patiënten met een opnameduur >= 3 jaar (N = 29)1 
meting 
1 2 QE3 
ADLOSC 
mobiliteit 
continenlie 
hulpbehoevendheid 
lichamelijke invaliditeit 
psychische invaliditeit 
agressiviteit 
depressiviteit 
inactiviteit 
2.5 
3.6 
2,5 
31,4 
3,4 
5,3 
3.8 
2.2 
11.1 
2,2 
3.2 
2,2 
30,3 
3.8 
5.4 
4,0 
2,6 
10,7 
1,9 
2,9 
1,7 
30,9 
4,2 
5,4 
3,1 
2,0 
11,4 
1,8 
2,6 
1,6 
31,7 
4,7 
5,6 
2,6 
1.5 
12,1 
1.6 
2,4 
1,4 
33,4 
4,8 
6.0 
2.8 
1.8 
12,2 
1.4 
2.1 
1,3 
34,8 
5,2 
6,3 
3,0 
1,6 
12,2 
1.4 
2.0 
1.2 
35,0 
5,5 
6,5 
3,2 
1.2 
12,3 
»* + 
** + 
*·· 
· ·* 
** 
*·* 
** 
·* 
* 
1
 MANOVA design met 1 within factor (meetmoment) 
2
 Τ = tijdseffect 
3
 QE = quadratisch effect 
missing cases FSV: 0 
missing cases BOP: 4 (14%) 
p<.001 
p<.01 
p<.05 
: niet significant 
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ВЦ lage 8.6с 
Verschillen tussen verplegingsbehoeftige patiënten die drie jaar na opname respectievelijk overle-
den of nog in leven zijn 
% overleden 
N=160 
% nog ш leven 
N = 29 
stnificanae 
geslacht 
mannen 
vrouwen 
diagnose 
AD 
MID 
leeftijd bij opname 
ADLOSC 
mobiliteit 
continentie 
lichamelijke invaliditeit 
1 = chi-quadraal 
2 = I-toets 
·* ρ < .01 
* p<.05 
41 
59 
52 
48 
gemiddelde 
82,1 
2,1 
3,0 
3,7 
4,4 
21 
79 
72 
28 
78,5 
2,5 
3,6 
2,5 
3,3 
CURRICULUM VITAE 
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John Ekkerink werd geboren op 15 juni 1955 in Sittard, waar hij aan het Bisschoppelijk 
College het Gymnasium A doorliep. Na het eindexamen in 1974 studeerde hij psychologie 
aan de Katholieke Universiteit van Nijmegen. In 1981 studeerde hij af als psychogeronto-
loog. Daarna was hij korte tijd verbonden aan de Intervakgroep Sociale Gerontologie van 
de Katholieke Universiteit Nijmegen. Vanaf 1982 is hij als psycholoog werkzaam in ver-
pleeghuis Joachim en Anna in Nijmegen. De meeste patiënten uit dit onderzoek heeft hij 
persoonlijk gekend in de laatste jaren van hun leven met dementie. John Ekkerink is ge-
huwd met Marion Triepels en is vader van een zoon en een dochter, Ralph en Suzanne. 

Stellingen 
bij het proefschrift 
Het beloop van dementie bij ouderen in het verpleeghuis 
1994 John Ekkerink 
1. Een referent die bij hetero-anamnese langer en beter bekend is met de verschijnselen 
van dementie, plaatst het beginmoment van deze ziekte verder terug in de tijd. 
2. De duur van het proces van dementie tot opname zegt niets over de ernst van demen-
tie bij opname in het verpleeghuis. 
3. Een huisgenoot van een patiënt met dementie voorkomt een voortijdige opname van 
de patiënt in een verpleeghuis. 
4. Na opname in het verpleeghuis komt het regelmatig voor dat verzorging- en verple-
gingsbehoeftige patiënten voor kortere of langere tijd verbeteren in functionele status 
en gedrag. 
5. De algehele gezondheidstoestand, persoonlijkheid, coping stijl en levensloop bieden 
betere verklaringen voor verschillen in snelheid van functionele achteruitgang dan di-
agnose, geslacht en leeftijd. 
6. De meeste dementerende patiënten worden niet dement. 
7. Aangezien de meeste psychologen in verpleeghuizen werkzaam zijn als eenmensfrac-
ties, kunnen zij hun rol als (gedrags) 'wetenschapper1 onvoldoende waar maken door 
gebrek aan communicatie, menskracht en tijd. 
8. Naast de behoefte aan eenduidige terminologie en classificatie van gedrag, is in het 
verpleeghuis grote behoefte aan methoden om gedrag te meten en deze gegevens lon-
gitudinaal te kunnen analyseren. 
9. Roken schaadt de gezondheid. Het kan longkanker of hartklachten veroorzaken. 
Hieraan zou multi-infarctdementie toegevoegd moeten worden. 
10. Wie ten diepste iets van dementie begrijpen wil, moet meer nog dan zijn verstand zijn 
gevoel gebruiken. 
11. Sentio ergo sum. 
12. Het schrijven van een proefschrift vertoont gelijkenis met enkele klinische karakteris-
tieken van een multi-infarctdementie: 'stepwise, fluctuation course, emotional labili-
ty, depression, nocturnal confusion' en 'relative preservation of personality'. 



